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Freire, V. R. B. P. (2018). Analise da rede pessoal de maes de criancas com paralisia
cerebral: estresse e apoio. Tese de Doutorado. Programa de Pos-Graduacdo em Teoria e
Pesquisa do Comportamento. Belém Para Brasil.178 paginas.

Resumo

Esta tese investigou os indicadores de estresse e apoio social nas redes pessoais de mées
de criancas com paralisia cerebral. Para responder este objetivo, a tese foi composta por
trés estudos: o primeiro analisou os indicadores de estresse parental nas redes pessoais
de mées de criancas com paralisia cerebral; o segundo avaliou a percepcdao de apoio
social, associando-a com caracteristicas da rede pessoal das mdes participantes; o
terceiro identificou a topologia da rede pessoal materna e os indicadores de apoio e
estresse parental de forma geral e individual. Os principais resultados mostraram que as
mées vivenciam alto nivel de estresse parental total, aspecto que foi associada
significativamente com redes coesas (altas densidade, transitividade e indice de
agrupamento) e com baixos indices de centralidade (grau e intermediacdo). A
investigagdo do apoio nos relacionamentos da rede pessoal mostrou que as cuidadoras
percebem que possuem um alto apoio social, sendo o suporte mais acessivel o
emocional, enquanto o material e o informacional foram menos frequentes. Semelhante
ao resultado de estresse, tal percepcao de apoio se associou a rede pessoal de alta coesdo
(alta densidade, transitividade e coeficiente de agrupamento) e baixa centralidade (de
grau e intermediacdo). Desta forma, apesar da maior parte das maes investigadas
apresentarem altos niveis de estresse parental, a maior parte das redes maternas €
composta por pessoas que fornecem apoio. A topologia das redes pessoais de maes com
alto e baixo nivel de estresse mostrou que em ambas as situacdes, houve uma
diversidade de coesdo, centralidades e tipos de vinculo que ndo apontaram para
tendéncias de associacdo com o nivel de estresse parental. Os trés estudos juntos
permitiram concluir que os ajustes de mées de criangcas com paralisia cerebral frente ao
estresse parental e apoio social sdo diversos, variando em combinagdo com as
caracteristicas topoldgicas heterogéneas de suas redes pessoais.

Palavras-chave: estresse parental, suporte social, rede social
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Freire, V. R. B. P. (2018). Analysis of the personal network of mothers of children with
cerebral palsy: stress and social support. Doctoral Thesis. Post-Graduation Program of
Theory and Behavior Research. Belém, Pard, Brazil.178 pages.

Abstract

This thesis investigated stress and social support indexes in the personal networks of
mothers of children with cerebral palsy. To answer this objective, thesis was composed
by three studies: the first one analyzed the indicators of parental stress in the personal
networks of mothers of children with cerebral palsy; the second evaluated the
perception of social support, associating it with personal network characteristics of the
mothers; the third identified the topology of the maternal personal network and the
indicators of support and parental stress in a general and individual way. The main
results showed that mothers experienced a high level of total parental stress, an aspect
that was significantly associated with cohesive networks (high density, transitivity and
clustering coefficient) and with low indexes of centrality (degree and betweenness). The
investigation of support in personal network relationships showed that caregivers
perceive that they have a high social support. The emotional one was the most
accessible, while the material and informational were less frequent. Similar to the result
of stress, this perception of support was associated to the personal network of high
cohesion (high density, transitivity and clustering coefficient) and low centrality (degree
and betweenness). Thus, although most of the mothers investigated have high levels of
parental stress, most maternal networks are made up of supportive people. The topology
of the personal networks of mothers with high and low stress levels showed that in both
situations there was a diversity of cohesion, centralities and types of ties that did not
point to tendencies of association with the level of parental stress. The three studies
together allowed us to conclude that adjustments of mothers of children with cerebral
palsy to parental stress and social support are diverse, varying in combination with the
heterogeneous topological characteristics of their personal networks.

Keywords: parental stress, social network, social support
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Apresentacao

A complexidade do contexto social vem exigindo a realizagcdo de pesquisas que
possibilitem investigar familias em situacdes diversas, como é o caso do cuidado de
uma crianga com o diagnostico de paralisia cerebral. De fato, vislumbrar a
complexidade das interagdes entre pessoas em um contexto estatico e restrito limita a
percepcdo das diversas influéncias que os diferentes ambientes exercem sobre o
desenvolvimento humano (Anderson, 2013), incluindo a rede de relagfes em que esta
inserido.

Neste propdsito, esta pesquisa investigou as redes pessoais de maes de criangas
com paralisia cerebral, permitindo identificar os ajustes maternos frente ao estresse e
apoio social. A possibilidade de aproximar o estudo de familias e a situacdo de
deficiéncia é motivadora em diversos aspectos. Em particular, posso citar 0s
conhecimentos acumulados ao longo de minha formagdo na graduagdo - Terapia
Ocupacional — onde pude conhecer e intervir sobre diversas condi¢cdes atipicas de
desenvolvimento, incluindo a paralisia cerebral. Como também, no periodo do
mestrado, pude investigar a dindmica de familias ribeirinhas residentes na ilha do
Combu -Paréa. Tais eventos foram de especial relevancia para a reflexdo e entendimento
dos ajustes familiares de criangas com diagnostico de paralisia cerebral em meio ao
estresse e apoio que operam diante da situacdo de deficiéncia.

A possibilidade de desenvolvimento desta pesquisa, porém, se deu a partir da
aprovacdo de um projeto maior, coordenado pela Professora Dra. Simone Souza da
Costa Silva, intitulado “Avaliagdo de impactos da inducdo de uma rede virtual de apoio
e aprendizagem a individuos com deficiéncia e seus familiares”. Nele estdo vinculados

diversos outros projetos desenvolvidos por alunos de iniciacdo cientifica, mestrado e
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doutorado do Laboratério de Ecologia do Desenvolvimento da Universidade Federal do
Para.

Particularmente, na presente pesquisa buscou-se compreender os indicadores de
estresse e apoio na rede pessoal de mées de criancas com paralisia cerebral. De forma
mais especifica, objetivou-se identificar indicadores de estresse parental nas redes
pessoais de mées de criangas com paralisia cerebral; avaliar a percepcéo de apoio social,
associando com caracteristicas da rede pessoal das mées participantes; descrever a
topologia da rede pessoal materna e os indicadores de apoio e estresse parental de forma
geral e individual. Desta forma, defende-se aqui a tese de que os ajustes maternos de
mées de criangas com paralisia cerebral frente ao estresse parental e apoio social sdo
diversos, variando em combinagdo com as caracteristicas topoldgicas das redes pessoais
das cuidadoras.

Espera-se que as analises realizadas auxiliem no entendimento das redes sociais
que se estabelecem diante da vulnerabilidade ao estresse que as genitoras desenvolvem
e do apoio disponivel para o exercicio do papel parental. Tal pesquisa se mostrou
relevante devido os estudos atuais ndo conferirem ainda atencdo suficiente as
particularidades do estresse parental e apoio social na topologia das redes maternas no
contexto de deficiéncia, embora a abordagem de analise de rede social ser considerada
interdisciplinar, com o crescente interesse dos pesquisadores de diversas areas do
conhecimento.

Assim, resumidamente, o desenho da tese se configurou a partir de trés estudos
que em conjunto buscaram responder ao objetivo da tese e levar a compreensao dos
ajustes maternos frente a situacdo de deficiéncia do filho ou filha. Com base em
medidas estruturais da Analise de Rede Social, o primeiro buscou analisar dados de rede

pessoal e do estresse parental em maes de criangas com paralisia cerebral. O segundo
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analisou os indicadores de apoio na rede pessoal de mées de criangas com paralisia
cerebral. O terceiro, por sua vez, realizou a descricdo do estresse, apoio e das
caracteristicas topoldgicas da rede pessoal de maes de criangas com paralisia cerebral

nos niveis geral e individual.
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As relagdes entre os seres humanos sdo diferenciadas ao longo do ciclo de vida.
Inicialmente, as conexdes sdo exclusivamente familiares. Com o passar do tempo outros
elementos e pessoas vao sendo inseridos, redefinindo a complexidade da vida em
sociedade. Assim, para conhecer as relagdes pessoais e as possiveis influéncias das
normas ou de a¢des individuais, deve-se considerar as trajetorias de vida no contexto
das relagdes (Belunza, 2010).

Em termos socioldgicos, a emergéncia destes aspectos expressa a estrutura
social, cujos padrdes que se estabelecem evidenciam a dindmica dos relacionamentos
em uma determinada rede (Soares, 2013). Neste sentido, Barros e Macedo (2009)
referem que os dados relacionais evidenciam redes diferenciadas, de maneira que uma
pessoa pode exercer diferentes papéis sociais e estruturais. Com efeito, um grupo social
nédo pode ser baseado apenas nos atributos individuais dos seus membros, mas sim, nas
relagbes que os mesmos estabelecem entre si, 0 que leva a compreensao de que a rede
social ndo pode ser desvinculada do contexto (Barros & Macedo, 2009).

A nogdo e conhecimento de redes sociais tém expandido de forma
interdisciplinar. Metaforicamente, a rede social expressa um conjunto complexo de
relacbes em um sistema social determinado. A evolucdo de suas concepc¢oes, aliada as
contribuicbes de diversas areas do conhecimento levaram ao desenvolvimento da
analise de redes sociais (ARS), uma abordagem metodoldgica que pode ser utilizada
para investigar fendbmenos de rede em diversos campos do conhecimento cientifico
(Wasserman & Faust, 1994).

Recentemente, o interesse na anélise de redes sociais tem aumentado no meio
cientifico, principalmente devido a sofisticacdo das ferramentas disponiveis (Carrington,
Scott & Wasserman, 2005). Outro aspecto de interesse esta no fato de que tal recurso

possui um potencial analitico e metodoldgico que operacionaliza o estudo da forma
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como os individuos se ajustam aos diferentes tipos de relagBes sociais. No contexto das
ARS, as relagdes sdo a principal caracteristica de analise devido serem caracteristicas
inerentes a natureza humana, descritas também como elementos definidores da
identidade dos atores sociais (Martes, Bulgacov, Nascimento, Gongalves, & Augusto,
2006). Assim, as relacdes possuem estrutura e composigéo, e dependem dos contextos
sociais onde ocorrem.

Particularmente, o ambiente relacional de familias que possuem uma crianca
com deficiéncia se mostra desafiador em vérios sentidos. Processos como saude,
trabalho, renda e mobilidade sofrem influéncia das demandas decorrentes do cuidado
diario com a crianca. Neste contexto, os relacionamentos podem estar afetados, em
especial, para as mées cuidadoras. Dai a necessidade de conhecer os fundamentos da

rede social, do apoio e do estresse parental.

Redes Sociais

As redes sociais sdo vistas a luz da Teoria das Redes Sociais que contempla a
realidade social a partir de avancos nas linhas tedricas da antropologia, da psicologia, da
sociologia e da matematica dos grafos (Fialho, 2015). Em todas estas perspectivas, as
redes sociais priorizam as relacdes entre as pessoas e operam mediante a vinculagdo do
estudo dos individuos ao estudo de grupos, uma vez que esta aproximacao permite a
visualizacdo de aspectos novos que ndo seriam encontrados separadamente (Christakis
& Fowler, 2010).

Apesar do envolvimento de diversas areas do conhecimento desde as origens da
rede social, John Barnes ofereceu uma definicéo sistematica voltada para a compreensao
das interacOes presentes no funcionamento social. Para ele, cada pessoa tem uma série

de amigos, que por sua vez, tm outros amigos, sendo que alguns destes se conhecem e
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outros ndo. Assim, a rede se configura em um campo onde 0s sujeitos estdo em contato
entre si, enquanto que outros ndo estdo relacionados mutuamente (Barnes, 2003;
Mathias, 2014).

Nestes termos, as redes sociais trazem a compreensao dos processos interativos e
de um método de analise em seu conceito. Para Silveira e Farina (2012), a rede é
representada por nos (atores) e por ligaches entre 0S mesmos, que por sua vez,
abrangem o conhecimento de um ator sobre o outro ou a troca de informagGes entre
eles. Operacionalizando tal defini¢do, Soares (2013) refere que uma rede social define
um conjunto de pessoas, organizacgdes ou instituicdes que estdo ligadas por algum tipo
de relacdo. Apesar desta ideia de interconexao, as redes também podem existir como
resultado da auséncia de relac@es, isto €, quando ndo ha lagos diretos entre dois atores
(Soares, 2013).

Embora as redes sociais se manifestem como uma forma de conhecer, pensar e
representar a realidade social, seu conceito estd sendo utilizado de diferentes formas.
Sob um olhar metaférico, a no¢do de redes é usada como instrumento de anélise de
conexBes que registram namero, intensidade e qualidade dos ndés na representacdo de
um grupo social. Por outro lado, em uma visdo mais estrutural, é concebido como um
recurso que auxilia a localizar estruturas dentro da rede, e assim, permite fazer um
diagndstico sobre uma determinada situacdo, considerando as l6gicas macro e micro
(Fialho, 2015).

Nestes termos, o conceito de rede social tem expandido ao longo das ultimas
décadas. De acordo com Neto e Pereira (2017), a ampliacdo do referido conceito
ocorreu diante da necessidade de explicar ndo somente a complexidade das relagdes
entre os membros dos diversos sistemas sociais, mas também a forma como as relagdes

sdo guiadas pelas trocas de recursos na rede. Desta forma, a rede opera mediante os
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vinculos de dependéncia e conectividade intencional entre os nos (Lazega & Higgins,
2014; Robins, 2015)

Ademais, as redes podem se apresentar de diferentes formas, considerando 0s
dados ou o escopo. No tocante aos dados, as redes sociais podem ser do tipo 1-mode ou
2-mode. De acordo com Borgatti (2009), o termo “modo” é usado para uma classe de
entidades (atores, nds e vertices), cujos membros podem relacionar-se com outros
semelhantes ou outras classes. Em se tratando das redes 1-mode, ha a presenca de
relacionamentos entre entidades sociais do mesmo tipo, tais como estudantes. Em se
tratando das redes 2-mode, ha relacionamentos entre entidades sociais diferentes, tais
como entre pessoas e instituicdes (Balieiro, Souza Jr, Pereira & De Souza, 2007;
Hanneman & Riddle, 2005). Neste sentido, as redes sociais possibilitam diferentes
analises, particularmente, sobre individuos ou na totalidade da familia.

Quanto ao escopo, as redes totais ou sociocéntricas sdo identificadas quando ha
um conjunto total de relacionamentos de uma determinada unidade, como uma
instituicdo, familia ou grupo de trabalhadores. Neste caso, enfatizam-se todos os atores
da rede e possiveis sub-redes, de forma que o foco de analise € o grupo social em
interacdo (Recuero, 2005). Por sua vez, as redes egocéntricas sao representadas quando
a maior parte dos nds se conecta a nos individuais. Este tipo de rede possibilita uma
visdo da perspectiva dos individuos sobre os relacionamentos que possuem. Outra
vantagem abrange a definigdo clara dos critérios de inclusdo dos membros da rede, o
que permite que o pesquisador decida pelos limites e atores que fazem parte da rede
(Portugal, 2014).

Uma variagao dos dois tipos anteriores denomina-se de rede social pessoal, que
foi alvo de investigagdo na presente pesquisa. Neste caso, a estrutura possui

caracteristicas tanto de rede egocentrada quanto sociocentrada, isto é, abrange um
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universo de relacdes significativas, definidoras do nicho interpessoal de um individuo.
Desta forma, a rede compreende todas as pessoas com quem um individuo interage e
contribui para o estabelecimento da identidade e da autoimagem da pessoa, seu bem-
estar, competéncia, habitos de cuidado da saude e capacidade de adaptagdo em uma
crise (Sluzki, 1997).

O acesso aos dados de rede pessoal se d& por meio de entrevista com 0s egos,
isto é, pessoas cujas redes serdo conhecidas. As informac@es levantadas abrangem tanto
os atributos individuais do ego (nome, idade, escolaridade, renda, etc.) como as
variaveis estruturais (forca, intensidade e direcdo dos lacos, etc.), e de composicao
(dados do ambiente social e dos atores). Nestes termos, a rede pessoal mostra
informacdes sobre o0 ego e os alters, como também a relacdo entre os alters (McCarty,
2010).

A elaboracdo da estrutura da rede pessoal se da exclusivamente pela percep¢do
do entrevistado. As pessoas e relagdes estabelecidas séo organizadas de acordo com o
que o respondente considera significativo para sua realidade. Dessa forma, devido as
informacdes sobre a rede pessoal serem significantes para os respondentes, os dados
sobre as relacdes podem ser considerados precisos (McCarty, 2010), cuja complexidade
é passivel de representacdo e entendimento por meio da chamada Anéalise de Redes

Sociais.

Anélise de Redes Sociais (ARS)

Em relagdo as bases historicas, é consenso que a sociometria de Jacob Moreno
estd na origem da andlise de rede social devido a possibilidade de sua representagéo
gréfica das relagdes entre os individuos (Mathias, 2014). Na década de 1970, Harrison

White apresenta modelos matematicos das estruturas sociais que rompem com a
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sociometria classica, uma vez que transfere o foco da relacdo entre os atores para a
relagdo entre as posicOes estruturais. No mesmo periodo, Ronald Burt apresentava uma
nova técnica para classificar os atores em categorias, de acordo com as relagdes que
mantinham na rede, fossem elas semelhantes ou distintas. A partir de 1980, houve
avancos técnicos na area de informatica, matematica e estatistica e, atualmente, a
andlise de redes sociais é caracterizada como interdisciplinar, atuando em &reas como
sociologia, antropologia, psicologia, matemaética, ciéncia politica, economia, fisica,
biologia, informética, etc (Fialho, 2015).

Sob a perspectiva interdisciplinar, o conceito e fungéo da ARS estdo alinhados
para compreender fendmenos diversos. De acordo com Lazega e Higgins (2014), a ARS
é uma abordagem metodolégica que tem a finalidade de explicar dialeticamente como a
estrutura das redes impactam nos comportamentos de seus membros. Para Freeman
(2012), a ideia de rede social se configura em um emaranhado de relagdes de um
determinado individuo que proporciona consequéncias sociais. Em termos praticos, a
ARS ajuda a compreender os fendbmenos relacionais, utilizando metodologia de analise
que abrange 0 uso de programas computacionais e matematicos que permitem a
representacdo da rede (Freeman, 2012).

A representacdo gréfica e o calculo de indices descrevem a estrutura topolégica
da rede. A topologia representa a estrutura construida a partir dos lagos estabelecidos
pelos atores, evidenciando o padrdo em que a rede esta configurada (Vermelho, Velho,
& Bertoncello, 2015). Tais representacdes sdo denominadas de grafos, cuja estrutura
segue 0 modelo do sociograma, ajudando a definir o campo das redes socias. Por sua
vez, os indices sdo medidas que elucidam diferentes niveis de analise relativas aos nos,

aos grupos ou a rede (Cross, Cross, & Parker, 2004).
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As pesquisas em rede social utilizam os grafos como ferramenta de auxilio para
representar a rede e para compreender variaveis, tais como as de coesédo e centralidade.
Um grafo representa um conjunto de vértices e um conjunto de arestas, em que cada
aresta conecta um par de vértices. Portanto, um grafo é definido por G = {V, A}, onde
V é o0 conjunto de vértices e A 0 conjunto de arestas definidas entre dois vértices. Em
outros termos, o grafo é composto por atores e pelas relacbes que os conectam (Fialho,
2014; Hanneman, 2001; Lazega & Higgins, 2014). A Figura 1 mostra um grafo formado
pelo conjunto de vértices V = {a, b, c, d,e, f, g}, e cada par de vértices que se conecta

forma as arestas do conjunto E = {(a, c), (b, c), (c, d), (d,e), (d, f), (d, 9)}.

d O

Figura 1. Grafo ndo direcionado do relacionamento de sete individuos
(Laranjeira & Cavique, 2014).

No caso da Figura 1, o grafo é considerado ndo direcionado porque as relagdes
sdo simétricas. Em consequéncia disso, podemos dizer que as arestas que ligam 0s
vértices ndo possuem orientacdo. Assim, a visualizacdo dos grafos permite a
compreensdo da estrutura dos relacionamentos. As ligagdes entre os atores podem ser
representadas pela presenca ou ndo de relagdes, cujos caminhos podem ser diretos e
indiretos. Portanto, os grafos sdo um recurso matematico que permitem a visualizacao

das redes sociais e de sua estrutura (Robins, 2015).
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Complementarmente ao uso de grafos, a analise de redes sociais faz uso de
métricas das ciéncias como as matematicas e naturais. S80 medidas que conferem
entendimento sobre os atores, grupo ou da rede como um todo. Algumas delas seréo
descritas par possibilitar um maior entendimento da presente pesquisa.

A Densidade mede a quantidade de conexdes existentes dentre 0 nimero total de
conexBes possiveis, de forma que quanto maior a quantidade de ligagdes, maior a
coesdo da rede (Hatala, 2006). Os maiores indices de densidade sdo, geralmente,
constituidos por relagdes de parentesco, caracterizadas como um subsistema fortemente
interligado no interior das redes sociais (Guadalupe, 2009). No entanto, uma densidade
considerada média é suficiente para favorecer a efetividade e eficacia da rede (Sluzki,
1997).

Outra métrica, transitividade, permite verificar a tendéncia para a formacéao de
grupos fortemente conectados. A existéncia de muitas triades conectadas, por exemplo,
indica a presenca de lacos fortes e estaveis (Fazito, 2002). Particularmente, em familias
de criangas com paralisia cerebral, a sobrecarga de cuidados dispensados ao filho ou
filha pode representar uma dificuldade de investimentos em relagdes mais fortes e
intensas (Costa, Pinto, Filiza & Pereira, 2013).

Quanto ao Coeficiente de Agrupamento, permite medir a probabilidade dos
vizinhos de um no6 se unirem formando grupos ou aglomerados. A homofilia, por sua
vez, indica a preferéncia de vinculagdo com pessoas que possuem caracteristicas
semelhantes as do ego (Newman, 2003). A analise das métricas citadas dao indicadores
de coesdo na rede. As redes coesas se apresentam favoraveis ao desenvolvimento e
disseminacdo do capital social. Sdo também favoraveis na troca de apoio social e
evidenciam forte interacdo entre os atores (Carvalho & Ribeiro, 2016; Hollenbeck &

Jamieson, 2015).
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As métricas de centralidade, por sua vez, determinam a posi¢do de um ator. A
centralidade de grau (Degree) mede o nimero de conexdes de um nd, enquanto que a
intermediacdo (Betweeness) identifica a intervencdo de um ator por meio de controle e
mediacgéo da informacéo na rede (Scott, 2017).

Frente ao exposto, as redes sociais se constituem, assim, em uma teia de relagdes
na qual o individuo estd inserido e comportam o modo como as interacbes sociais
modelam as vérias fases do ciclo de vida das pessoas (Christakis & Fowler, 2010; Smith
& Christakis, 2008). Ademais, a analise de redes sociais se destaca como uma
metodologia que detém recursos para conhecer e mapear as ligacdes entre individuos e
entidades (Tomaél & Marteleto, 2013). Sendo assim, compreender as dindmicas
familiares por meio da estrutura da rede se torna cada vez mais frequente e inimeros
pesquisadores tém tentado entender de que modo as redes sociais de familias com
membros com deficiéncia podem facilitar no enfrentamento as adversidades impostas
por essa condicao.

Vale considerar, no entanto, que os lacos abrangem ndo apenas o0 numero de
relacfes sociais de um individuo, mas também a percepcdo do quanto elas sdo Uteis no
cotidiano (Christakis & Fowler, 2010). Assim, fatores protetivos, como a adaptacédo a
experiéncias estressantes, tém sido relatados como sendo mais beneficiado pela
percepcdo sobre o apoio social do que o suporte realmente recebido ou do nimero de

pessoas que compde a rede (Pfeifer et al., 2014).

Estresse Parental
Atualmente, a nocéo de estresse esta ligada a diferentes vertentes. Nas ciéncias
bioldgicas, 0 estresse é concebido como o resultado da agédo de estimulos adversos sobre

0 organismo (Buwalda et al., 2005). Nas ciéncias sociais, levam-se em conta 0s niveis
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de exposicdo e as competéncias adaptativas, fatores que podem favorecer ou ndo a
capacidade de adaptacdo com o meio social. Assim, se por um lado os efeitos do
estresse sd0 uma resposta automatica do organismo aos estimulos, por outro reflete uma
incapacidade de ajuste do individuo com seu ambiente (Angus et al., 2007; DeVries,
Grasper & Detillion, 2003).

Estes diferentes pontos de vista integram as trés perspectivas contemporaneas
que se propdem a explicar a evolucdo do entendimento sobre o estresse. A primeira é
denominada de perspectiva baseada na resposta, na qual o estresse € um processo que
inclui: o efeito direto do estressor sobre o organismo; as respostas fisiologicas que
estimulam os mecanismos de defesa que combatem o elemento estressor; e as reagoes
de perda de capacidade e funcdo do organismo em decorréncia do estado de defesa
excessivo (Selye, 1993).

A perspectiva baseada no estimulo, por sua vez, enfatiza a analise dos eventos
que resultam em estado neurofisioldgico do estresse. Assim, estabelece que cada
estressor produz demandas especificas sobre o individuo, o que leva a respostas de
estresse diferenciadas (Thoits, 1981). Neste caso, consideram-se as situacdes criticas
que ocorrem e 0 consequente esforco para as pessoas se ajustarem & situagdo e
manterem a salde (Holmes & Rahe, 1967).

Na terceira perspectiva, denominada cognitivista, verifica-se que 0 estresse
ocorre devido a disfuncdo de mecanismos adaptativos dos individuos sobre o meio.
Neste caso, as reagdes de estresse ocorrem quando o evento estressor impde uma
demanda que supera a capacidade adaptativa. Com efeito, 0 estresse pode refletir a
percepcdo de experiéncias que ultrapassam a capacidade de ajuste ou o nivel de

competéncia disponivel para o enfrentamento (Lazarus, 2007).
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Em termos praticos, este tipo de perspectiva pode ser visualizado nas fungdes
parentais. De fato, a parentalidade é uma tarefa complexa que requer adaptacdes e
ajustes dos pais que garantam o exercicio do papel parental. Assim, embora as
experiéncias do cotidiano possam ser consideradas atividades de prazer que
proporcionam sentimentos de competéncia, sua execucdo pode também ser percebida
como frustrante, o que pode levar ao aumento do estresse e ao consequente risco a salde
e bem estar de maes e pais (Crnic & Low, 2002).

O estresse parental relaciona-se com: a) as caracteristicas da crian¢a, como as
habilidades motoras, temperamento e humor; b) caracteristicas dos pais, tais como a
energia emocional e a percepcdo de competéncia; e c) variaveis situacionais, tipo as
disponibilidades de apoios sociais e as rendncias pessoais diante do papel parental
(Abidin, 1992). Quando se consideram as caracteristicas da crianga, ha um consenso de
que os genitores de filhos e filhas com alteracdes no desenvolvimento vivenciam niveis
mais elevados de estresse (Belsky, 2005). Certamente que, diante de uma crianga com
deficiéncia, pais e mées séo desafiados por mudancas e rupturas que podem ocorrer no
cotidiano. Com efeito, estes familiares podem perceber a necessidade de desenvolver
estratégias de adaptacdo, como busca de informacdo, apoio social e reducdo da tensdo
(Maltby, Kristjanson, & Coleman, 2003; Jorge, 2004).

O sentimento de maior apreensdo, no entanto, é vivenciado pelas mées. De
acordo com Monteiro, Matos e Coelho (2004) as genitoras sdo as principais
responsaveis pelo cuidado, educacdo e socializacdo dos filhos e filhas e, nas situaces
de deficiéncia da crianca, apresentam niveis de estresse mais elevados quando
comparadas com maes de criangcas sem comprometimento desenvolvimental (Santos,

2012). Ademais, criangas com desenvolvimento atipico manifestam comportamentos
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desencadeadores de estresse para as maes, como agressividade e comprometimento
social (Cherubini, Bosa, & Bandeira, 2008).

Particularmente no caso de criangas com paralisia cerebral, as genitoras
assumem a responsabilidade pelo cuidado do filho ou filha, abdicando muitas vezes da
vida social, profissional e pessoal (Milbrath, Cecagno, Soares, Amestoy & Siqueira,
2008). Com efeito estas mées vivenciam maiores niveis de estresse ndo apenas quando
comparadas com familias de criangas com desenvolvimento tipico, mas também em
relacdo as maes de filho ou filha com outras deficiéncias, como a sindrome de Down
(Pereira-Silva, Andrade, & Almeida, 2018). Assim, ficam evidentes as necessidades
maternas de contarem com 0 apoio de seus pares, 0 que abrange ndo apenas 0 acesso a
recursos que fluem em suas redes pessoais, mas também, a percepcdo do suporte

disponivel.

Percepcéo de Apoio Social

Inicialmente, faz-se necessario distinguir termos que, apesar de serem muitas
vezes utilizados como sindnimos, alguns trazem diferencas entre si. De acordo com
Gongcalves, Pawlowski, Bandeira e Piccinini (2011), aquilo que se chama de rede de
apoio social ¢ comumente denominado por expressdes, como “apoio social”, “rede
social”, “suporte social”, “rede de relagdes”, “suporte familiar”, “suporte psicossocial”,
dentre outros. De certa forma, o uso indiscriminado pode estar sendo motivo de
confuséo, e por isso, precisam ser devidamente esclarecidos.

Em primeiro lugar, ha distingdo entre rede social e apoio social. O termo “rede
social”, como foi visto anteriormente, representa um grupo de pessoas interconectadas

ou ndo entre si (Silveira & Farina, 2012). O apoio social, por sua vez, abrange um

processo dinamico de interacdo de um individuo, permitindo ao mesmo satisfazer, ainda
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que parcialmente, suas necessidades sociais, como a afetividade (Rodrigues & Silva,
2013). Assim, enquanto o apoio estd relacionado aos recursos disponiveis por outras
pessoas, a rede social se dispde como estrutura social pela qual o apoio é fornecido
(Araujo, Reichert, Oliveira & Collet, 2011).

Estes dois construtos ainda diferem da chamada rede de apoio social ou rede de
suporte social. Este ltimo pode ser concebido como um circulo social que se estabelece
diante de lagos de amizade, parentesco ou outras afinidades (Jussani, Serafim &
Marcon, 2007). Ademais, a rede de apoio social ocorre por meio de um conjunto de
suporte que é transferido entre pessoas inseridas em um contexto especifico, comumente
representado pela familia. Tais redes, neste sentido, ndo séo estaticas, mas encontram-se
em constante transformagéo ao longo do tempo (Holanda et al., 2015).

Diante dos esclarecimentos conceituais, cabe destacar que o apoio social
proveniente de redes pode envolver grupos formais e informais. De acordo com
Landim, Fonteles, Ximenes e Varela (2004), o apoio social informal opera por meio de
redes pessoais que dao suporte na vida cotidiana. Em contrapartida, o apoio formal
inclui recursos e estratégias que permitem que pessoas obtenham ajuda de organizacdes,
por exemplo, hospitais, programas governamentais e profissionais diversos, de forma
que possam ter suas necessidades assistidas ou ndo (Marques, Landim, Collares &
Mesquita, 2011).

Com a participacdo de grupos formais e informais, o apoio disponivel na rede
social pode ser de diferentes tipos, como o instrumental, o informacional e o0 emocional
(Siqueira, 2008). O suporte instrumental envolve as ajudas materiais ou praticas que
podem ser providas, como ajuda com o transporte, empréstimos, cuidado com as
criancas, etc. O suporte informacional, por sua vez, abrange trocas de informacdes que

auxiliam os individuos, por exemplo, a darem solu¢fes a um problema ou tomarem uma
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decisdo. Quanto ao suporte emocional, refere-se a aproximacdo de pessoas com atitudes
empaticas, que dao conselhos, ouvem os problemas, dentre outros. Tais agdes sdo vistas
como confidveis e expressam cuidados, protecdo e carinho por parte dos outros
(Holanda et al., 2015; Siqueira, 2008).

Certamente que a percepcdo de estima, valorizagdo e disponibilidade por parte
das pessoas envolvem as cogni¢des do individuo, particularmente, suas crencas acerca
do suporte. Cobb (1976) defende a visdo de que a pessoa processa suas concepcdes de
suporte social em trés classes, a saber: ideia de que € amado e de que hé outros que se
preocupam com ele; crenca de que é valorizado e estimado; e ideia de que pertence a
uma rede social. Tais aspectos sdo mais evidentes, porém, quando existem
relacionamentos mais intimos entre os que trocam apoio social. Neste caso, o individuo
tende a ser mais acolhido em suas dificuldades, além de receber ajuda para interpretar
experiéncias e definir seus valores (Rodrigues & Silva, 2013).

Como consequéncia das crengas e percepcOes elaboradas acerca do apoio,
destacam-se alguns fatores protetivos ao desenvolvimento. De fato, as redes de apoio
social funcionam como amortecedores em casos de eventos negativos, além de
contribuirem para a satde dos individuos (Canesqui & Barsaglini, 2012). Outros
estudos também apontam a importancia das redes de apoio social para a saude fisica e
mental, assim como para a protecdo das pessoas. E o caso de Araljo, Reichert, Oliveira
e Collet (2011) e Gongalves, Pawlowski, Bandeira e Piccinini (2011), que se reportam a
tais redes como auxilio ao enfrentamento de situagdes cotidianas e adversas, incluindo
doencas na familia, estresse, crises, conflitos, vulnerabilidades e risco social. Em
particular no caso de doencas na familia, os suportes percebidos pela rede de apoio

podem auxiliar mdes e pais na manutencdo do equilibrio durante processo do
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enfrentamento das diferentes demandas existentes (Martins, 2011), tais como 0 estresse
parental decorrente da sobrecarga de ser cuidador de crianga com deficiéncia.

Vale ressaltar que as fungGes de apoio podem servir de auxilio na
potencializagdo das competéncias e favorecem ou diminuem o déficit de contato social a
que estdo sujeitos os pais de criancas com deficiéncia (Mesquita, Collares, Landim, &
Peixoto, 2009). Além disso, 0 apoio proveniente de redes sociais pode abrandar o
estresse e melhorar o enfrentamento de situagbes adversas. Isto pode ocorrer, por
exemplo, por meio de apoio emocional, companhia social, apoio cognitivo, ajuda
material e de servico, regulacdo social e acesso a novos contatos, promovendo um

auxilio diante das dificuldades da vida (Kef, 1997).

Paralisia Cerebral

As doencas cronicas da infancia séo desordens de base biolégica, psicoldgica ou
cognitiva, com repercusses no processo de crescimento e de desenvolvimento (Correa,
2006). Uma destas desordens de alta prevaléncia e que interfere no desenvolvimento das
criangas e de suas familias é a paralisia cerebral. Considerando que estimativas indicam
haver uma em cada 20 criancas portadoras de doencas cronicas no mundo, a paralisia
cerebral apresenta uma proporcao de cerca de sete para cada 1000 criangas nos paises
em desenvolvimento (Castro & Piccinini, 2002; Sari & Marcon, 2008).

A paralisia cerebral foi descrita primeiramente em 1843 por John Little, um
ortopedista inglés que relacionou a patologia a diferentes razGes, como a rigidez
muscular. Em 1861, o autor reuniu dados em um relatério que associava os disturbios
no parto com alteragdes nos niveis fisicos e psicoldgicos das criangas, condicdo que
ficou conhecida como "Doenga de Little". O termo “paralisia cerebral” foi introduzido

pelo médico britanico William Osler em 1889, no seu estudo The Cerebral Palsies in
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children: A clinical study for the informary of nervous disorders. Em 1897, Sigmund
Freud também utilizou a expressdo paralisia cerebral, ao reportar-se a criangas com
transtornos motores devido a lesdo do sistema nervoso central ocorrida no
desenvolvimento intrauterino ou no pré-parto (Ferrari & Cioni, 2010).

Operacionalmente, paralisia cerebral € um grupo de distarbios neurolégicos
cronicos de carater ndo progressivo que é decorrente da lesdo de uma ou mais areas
cerebrais em desenvolvimento na primeira infancia. As criangcas acometidas
desenvolvem padrBes de flexdo e extensdo que limitam a movimentagdo voluntaria e
provocam posturas e movimentos involuntarios incompativeis com as reagdes de
equilibrio automaéticas e habilidades motoras complexas. Portanto, as afec¢des sdo
caracterizadas, especialmente, por disfungdes motoras, com diferentes etiologias e
prognostico, dependendo do grau e extensdo do comprometimento cerebral (Diament &
Cypel, 2005; Erhardt, Merrill, Neistadt, & Crepeau, 2002; Rotta, 2002).

Atualmente, estudos acerca da paralisia cerebral comprovam etiologia
multifatorial que se divide em categorias pré, peri e pds-natais. No periodo pré-natal
podem ocorrer, por exemplo, fatores tdxicos, desordens genéticas e cromossdmicas,
infeccBes congénitas, eclampsia, causas fisicas como exposicdo a radiacOes. Estas
podem associar-se com causas perinatais, tipo edemas, hemorragia intracraniana,
infeccbes do sistema nervoso central, andxia, prematuridade e baixo peso. As causas
pos-natais  abrangem o traumatismo  cranio  encefalico, encefalopatias,
meningoencefalites, convulsdes prolongadas e desnutri¢cdo (Diament & Cypel, 2005).

A diversidade de causas pode resultar em diferentes classificagcbes da paralisia
cerebral. Considerando o comprometimento de partes distintas do corpo, hd a
classificacdo topografica de quadriplegia, quando todos os membros estdo afetados;

diplegia, quando os membros inferiores estdo mais afetados do que os membros
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superiores; e hemiplegia, quando um dos lados do corpo estd comprometido. Com base
na gravidade das limitacbes neuromotoras da crianca, especialmente relacionados a
locomogéo, a paralisia cerebral pode ser considerada leve, moderada ou severa. Tendo
em vista as alteracGes do tébnus e desordem do movimento, ha a classificagdo dos tipos
espéstico, discinético ou atetdide, ataxico e misto (Sari & Marcon, 2008; Schwartzman,
2004).

O tipo mais comum é a paralisia cerebral espastica. Esta representa cerca de 50 a
75% de todos o0s casos e a crianga acometida apresenta uma variagdo de padrdes de
movimento, tonicidade muscular aumentada e tendéncia para o desenvolvimento de
deformidades. O segundo tipo mais comum é a paralisia cerebral atetdsica, com uma
incidéncia de cerca de 10 a 15% de todos os casos. Sua caracteristica é a presenca de
movimentos involuntérios, tonicidade muscular flutuante e hiperflexibilidade das
articulagdes. O tipo menos prevalente é o da paralisia cerebral atdxica, com menos de
5% do total de casos. E caracterizada por alteragdes nos movimentos voluntarios, no
equilibrio e coordenacéo, geralmente, com baixa tonicidade muscular (Guralnick, 2005;
Sousa & Pires, 2003). H4, ainda, a possibilidade de haver formas mistas, quando ha
manifestacdes clinicas da atetose com ataxia, por exemplo (Bobath & Bobath, 1972).

O conhecimento do tipo de paralisia cerebral, acompanhado de avaliacGes
individuais sdo especialmente favoraveis quando permitem o diagndstico e intervencao
precoces. Nestes casos, é possivel valer-se da plasticidade cerebral no controle
neuromotor global, além de permitir que a crianca tenha experiéncias compativeis com
0 seu estagio de desenvolvimento (Sousa & Pires, 2003). Portanto a constatacéo precoce
do distarbio permite um melhor progndstico, com intervencdes terapéuticas adaptadas

ao grau de deficiéncia e incapacidades.
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O tratamento das criangas com paralisia cerebral varia dependendo de aspectos
como necessidades especificas e recursos financeiros. Algumas intervenc@es se voltam
para promover aquisicdes motoras e cognitivas, tipo as técnicas de exercicio terapéutico
e a técnica motoneurocomportamental (Guralnick, 2005). Além disso, 0 uso de
medicamentos também é indicado, como nos casos de crises convulsivas e para controle
da espasticidade. Para este ultimo fim, também, faz-se aplicacdo da toxina butolinica
tipo A, porém tal procedimento € descrito como dispendioso para a familia (Teles &
Mello, 2011).

Complementarmente, o uso de tecnologias vem inovando o tratamento de
criangas com paralisia cerebral na atualidade, com destaque para a tecnologia assistiva.
Esta, de acordo com Oliveira, Pinto e Ruffeil (2004), é toda ferramenta ou recurso
utilizado para proporcionar uma maior independéncia e autonomia a pessoa com
deficiéncia. Particularmente, possibilita as pessoas com paralisia cerebral o acesso ao
computador e outros dispositivos que favorecem as capacidades funcionais, estimulando
a independéncia, integragéo, socializagdo e incluséo. Portanto, verifica-se que a crianga
acometida pode ser estimulada a ter um desenvolvimento otimizado, 0 que permite a
vivéncia de maiores graus de estabilidade e seguranca nao apenas para ela, mas também
para sua familia.

Assim, pais e maes de criangas com paralisia cerebral possuem variadas formas
de enfrentar o desenvolvimento atipico, no entanto os mesmos podem evidenciar mais
frequentemente apreensédo acerca do desenvolvimento, quando comparados com pais de
criancas tipicas. De acordo com Andrade, Vieira e Dupas (2010), as incertezas sobre o
futuro e sobre a capacidade de lidar com deficiéncia sdo aspectos comuns de
preocupacao entre genitores, mesmo com 0S recursos e tratamentos disponiveis. Neste

sentido, as particularidades da crianca com paralisia cerebral incidem sobre o sistema
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familiar, podendo influenciar, por exemplo, na percepgdo de estresse, bem como nas
manifestacdes de apoio.

Particularmente no caso das mdes de criangas com paralisia cerebral, o cuidado
dispensado a criangca pode acarretar sobrecargas que levem a fatores de risco. Para
Marques, Landim, Collares e Mesquita (2011), as mées séo, muitas vezes, pessoas que
detém restrito ou nenhum conhecimento técnico, embora dediquem grande parte de seu
cotidiano aos cuidados do filho ou filha, assumindo a responsabilidade sobre seu
desenvolvimento biopsicossocial. O fato de assumir o papel de cuidador pode trazer
muitos desafios para as maes, haja vista que a assisténcia dedicada a crian¢a no dia a
dia, associados as dificuldades encontradas no desempenho do papel de cuidador,
trazem como consequéncia mudancas nas atividades de vida diaria, como também no
funcionamento psiquico e social dos envolvidos (Bocchi & Angelo, 2005; Marques,
Landim, Collares, & Mesquita, 2011).

Diante das evidéncias acerca do impacto na vida das maes de criangas com
paralisia cerebral, verifica-se a importancia de conhecer as particularidades maternas,
uma vez que as demandas de cuidado disponibilizado podem estar interferindo na
configuracdo de suas redes pessoais. Se por um lado, as pessoas, recursos e experiéncias
vivenciadas por estas mulheres estdo sujeitas a condicdo de deficiéncia da crianca, por
outro, suas redes pessoais também incidem sobre a sensacdo de estresse parental e de
percepcdo de apoio. Assim, o conhecimento das redes pessoais das maes pode
contribuir para a compreensdao de como possuir uma crianga com deficiéncia pode
interferir relacionamentos maternos, além de permitir entender como a configuracao da
rede pessoal se associa com as percepgdes de estresse e apoio.

Considerando os aspectos citados, esta pesquisa realizou a analise da rede

pessoal de mées de criancas com paralisia cerebral, relacionando com as percepcdes de
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estresse e apoio social. Tal investigacdo sera apresentada trés estudos empiricos. O
primeiro busca identificar os indicadores de estresse parental e relacioné-los com as
caracteristicas da rede pessoal de mées de criangas com paralisia cerebral. O segundo
visa relacionar o apoio percebido com as caracteristicas topoldgicas das redes pessoais
de mées de criangas com paralisia cerebral. O terceiro, por sua vez, tem como foco
descrever as caracteristicas topologicas da rede pessoal de maes de criangas com

paralisia cerebral.
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Estudo 1
Indicadores de estresse nos relacionamentos de maes de criangas

com paralisia cerebral: analise da rede pessoal
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Estudos tém mostrado que as relagdes sociais estdo interligadas com a satde dos
individuos (Chami, Ahnert, Kabatereine, & Tukahebwa, 2017; Latkin & Knowlton,
2015; Li & Zhang 2015; Smith & Christakis, 2008; Umberson, Crosnoe, & Reczek,
2010; Valente & Pitts, 2017). A base desta afirmacdo estd no fato de que uma vez que
as pessoas estdo conectadas, a saude delas também esta. Dai o crescente aumento de
atencdo em fatores conceituais e empiricos acerca das redes sociais e da salde, tais
como o estresse.

A vida em rede possibilita a ado¢do de um estilo de vida particular que, por sua
vez, permite a expressdo de pensamentos e adogdo de comportamentos peculiares
(Wellman, 2018). Rede social é uma metafora utilizada para representar as relagdes
sociais. As relagdes sociais sdo “um canal para a transferéncia ou troca de recursos, bem
como um engajamento intencional em relagdo a um ou varios parceiros de troca.”
(Lazega & Higgins, 2014, p. 6). E neste sentido que a rede social pessoal abrange o
conjunto de conexdes percebidas como significativas, definidoras do nicho interpessoal.
Este contexto contribui para o estabelecimento da identidade e da autoimagem da
pessoa, seu bem-estar, competéncia e habitos de cuidado da salde e capacidade de
adaptacdo em uma crise, etc (Sluzki, 1997).

Na perspectiva de compreender esse fendbmeno, a Anélise de Redes Sociais
(ARS) se propde como uma abordagem metodoldgica que procura revelar como a
estrutura das redes impactam nos comportamentos de seus membros e como as relagdes
influenciam nos atributos destes e vice-versa (Hanneman, 2001; Lazega & Higgins,
2014). Considera-se que através da analise de redes sociais é possivel compreender
como essas estruturas afetam os comportamentos individuais e, consequentemente, 0

comportamento do proprio sistema, por meio do jogo interdependente das relagdes.
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Na ARS as redes sociais sdo apresentadas por meio de nds que representam
atores e linhas que denotam o conhecimento de um ator, liga¢des, vinculos, relagdes ou
a troca de informagdes entre eles. Quanto maior a conex&do entre os atores, mais eles
podem influenciar-se mutuamente. O entendimento de tais estruturas ocorre,
parcialmente, por meio do célculo de métricas. Dentre elas, pode-se citar: Densidade:
mede a quantidade de conexdes existentes dentre o numero total de conexdes possiveis;
Transitividade: permite verificar a tendéncia para a formacdo de grupos fortemente
conectados; Coeficiente de agrupamento: permite medir a probabilidade de haver
formagdo grupos ou aglomerados; Homofilia: indica a preferéncia de vinculagdo com
pessoas que possuem caracteristicas semelhantes; €) Centralidade de grau: mede o
namero de conexdes de um nd; e Intermediacdo: identifica a intervencao de um ator por
meio de controle e mediagdo da informacdo na rede (Newman, 2003).

No geral, a rede se configura como um grupo composto de varios subgrupos, isto
é, conglomerados (Silveira & Farina, 2012). Um destes considerado significativo e que
demonstra esta alta interconexdo é o familiar. De acordo com Portugal (2014), os
parentes sdo 0s principais componentes das redes sociais e as relacdes entre 0s membros
sdo predominantemente caracterizada por lagos fortes, o que configura ao grupo familiar
um subsistema fortemente interligado dentro da rede. Assim, devido envolver membros
que se conhecem um ao outro, as relacbes familiares séo diretas e facilitam o
compartilhamento de recursos, tais como apoio social (Guadalupe, 2009).

Nestes termos, as caracteristicas das redes pessoais dependem de varios
aspectos, incluindo as particularidades do ego, que é a pessoa de referéncia que opera na
rede e sobre quem a rede opera. Na presente pesquisa, a figura das mées ocupa esta
posicdo. Diante disto, as especificidades maternas séo relevantes para o entendimento

das relacOes estabelecidas por estas mulheres nas suas redes pessoais.
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As mées, no exercicio da parentalidade, demonstram desejo e dedicagdo para
proporcionar suporte fisico e emocional as necessidades de suas criangas ao longo do
seu crescimento. No entanto, isto nem sempre ocorre como o esperado. O nascimento
de uma crianga com alteracdo do desenvolvimento gera um momento de transicdo para
as familias que precisam ajustar-se diante de novas demandas (Le, McDaniel, Leavitt, &
Feinberg, 2016; Minuchin, 1998). Em particular, a paralisia cerebral produz um choque
que leva pais e mées de criancas acometidas a apresentarem pensamento irracional,
desejo de fuga e negacdo da realidade (Ferrari & Morete, 2018).

Consequente de uma lesdo no cérebro no periodo pré, peri ou pos-natal, a
paralisia cerebral se manifesta como um distdrbio persistente, embora ndo progressivo,
do tébnus muscular, da postura e do movimento. Associado a isto pode haver alteragdes
cognitivas, sensitivas e sensoriais, além de desajuste emocional, comportamental e
social, isto é, aspectos que conferem uma maior vulnerabilidade as criancas acometidas
(Cargnin & Mazzitell, 2012; Carvalho, Rodrigues, Silva, & Oliveira, 2017).

Nestes termos, as implicagdes infantis podem afetar as mées quando assumem a
maioria das tarefas relacionadas ao cuidado cotidiano dessas criancas, resultando em
sentimentos negativos, como isolamento social e estresse (Ferreira, Naccio, Otsuka,
Barbosa, Corréa, & Gardenghi, 2016). Como agravante, ha evidéncias de que criangas
de menores faixas etdrias e maiores comprometimentos exigem maior cuidado de suas
cuidadoras. Além disso, problemas de comunicacdo na crianca com paralisia cerebral
tem sido um agente promotor de altos niveis de estresse parental (Parkes et al., 2011;
Silva & Pontes, 2016).

O estresse resultante do papel parental se constitui em uma reagédo psicologica
adversa decorrente das exigéncias da parentalidade, que repercute em sentimentos

negativos acerca de si e da crianca (Deater-Deckard, 1998). O estresse ocorre diante das
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dificuldades encontradas na relagédo com os filhos e demonstra escassez de recursos para
o enfrentamento de situacdes estressoras, além de afastamento social (Abidin, 1992).
Com efeito, maiores niveis de estresse parental estdo relacionados a fatores de risco,
incluindo fragilidade no vinculo familiar, situagdes de autoritarismo, negligéncia,
depresséo e diminuicdo da qualidade de vida das mées (Deater-Deckard, 1998; Miura &
Petean, 2012).

Sobre este aspecto, Freitas, Pontes e Silva (2012) investigaram a percepcao de
conflito em uma familia recasada constituida por um filho com paralisia cerebral. Neste
caso, a mae precisava deter e distribuir hierarquia em situacfes de discérdia envolvendo
o companheiro e o filho com paralisia cerebral, o que exigia da mesma uma indicagéo
de preferéncia entre 0 amor de um e do outro. J& o estudo de Marques, Landim, Collares
e Mesquita (2011) mostrou que os cuidadores de pessoas com doencas cronicas
relatavam comprometimentos diversos na sadde, incluindo dor na coluna, hipertensdo,
enxaqueca e depressao. Os autores também destacaram uma quebra nas redes sociais e
da escassez de apoio, além de conflitos devidos a insatisfagdo familiar com o cuidado
dispensado ou por questdes financeiras.

Assim, as necessidades de ajustes pessoais, associado ao cuidado de criancgas
com as alteracdes no desenvolvimento podem representar fatores de risco para a
elevacdo dos niveis de estresse. De fato, pesquisas com mdes de criangas com paralisia
cerebral encontraram nivel elevado de estresse parental (Lima, Cardoso, & Silva, 2016;
Ribeiro, Sousa, Vandenberghe, & Porto, 2014). Este alto indice esteve relacionado aos
problemas de comportamento infantil (crianga dificil) na pesquisa de Cunha, Ramos,
Silva e Pontes (2017), enquanto foram registradas tensdes maternas devido o exercicio
do papel (sofrimento parental) no estudo de Ribeiro et al. (2014). Como agravante, as

redes maternas podem reduzir devido ao estigma ou preconceito com a condicdo de
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deficiéncia da crianca (Baltor, Borges, & Dupas, 2014). Assim, o exercicio do papel
parental se torna dificil pela sobrecarga, isolamento e pela falta de suportes sensiveis as
reais necessidades parentais (Afonso, 2016).

O exercicio da maternidade, no entanto, se torna menos estressora quando as
demandas decorrentes da paralisia cerebral sdo incorporadas a rotina da familia (Lima,
Cardoso, & Silva, 2016). Esta ideia se evidencia no fato de que o alto nivel de estresse
parental ndo ocorre de forma generalizada entre as mées. O estudo de Cunha, Pontes e
Silva (2016), por exemplo, foi realizado com pais de criangas com paralisia cerebral
considerados pouco estressados. Por meio de um grupo focal, os autores verificaram o
baixo nivel de estresse estava associado a maior frequéncia de relatos protetivos
relacionados a pessoa, ao contexto e ao tempo. Outros estudos também encontraram
fatores de protecdo nas redes de apoio, uma vez que estas favorecem os ajustes pessoal e
familiar de maes de criangas com paralisia cerebral (Dezoti, Alexandre, Freire, Mercés,
& Mazza, 2015; Ribeiro, Porto, & Vandenberghe, 2013). Dentre o0s elementos
familiares, a presenca de um parceiro sensiveis as necessidades de apoio das maes
também tem sido relatado como um aspecto favorecedor do bem-estar materno (Aradjo,
Reichert, VVasconcelos, & Collet, 2013).

Considerando as circunstancias pontuadas, o estresse gerado pela rotina intensa
dedicada ao exercicio do papel parental é mediado pela rede pessoal do cuidador o que,
por sua vez, pode ter implicagcdes na prépria interacdo parental (Dehghan et al., 2016;
Garip et al., 2017; Pinquart, 2018; Silva & Pontes, 2016). A relacdo entre estresse e rede
de suporte ja esta documentada na literatura (Findler, Jacoby, & Gabis, 2016; Halstead,
Griffith, & Hastings, 2017; Lima, Cardoso, & Silva, 2016; Pfeifer et al., 2014; Wang,
Huang, & Kong, 2017), contudo tais estudos ndo apresentam somente um recorte da

rede pessoal. Ademais, dados das caracteristicas estruturais da rede ainda ndo foram
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correlacionados com os aspectos de salde tal como o estresse. Assim, com base em
medidas estruturais da ARS esta pesquisa se propde a analisar dados de rede pessoal e

do estresse parental em maes de criangas com paralisia cerebral.

Método

Participantes

As participantes desta pesquisa foram 50 mades de criangcas com paralisia
cerebral, selecionadas por conveniéncia. Os seguintes critérios foram adotados: ser
residente de Belém do Para ou regido metropolitana; ter filho ou filha com diagndstico
de paralisia cerebral na faixa etdria de 0 a 12 anos; e ser acompanhante dos
atendimentos de reabilitacdo oferecidos por um dos centros de referéncia selecionados
para esta pesquisa que sdo um Hospital Universitario e um Centro Especializado em
Reabilitagdo. Ambos os locais sdo referéncia no atendimento de pessoas com
deficiéncia no estado do Par4, Brasil.

As maes deste estudo tinham em média 32 anos (DP 7,79), estando 44% na faixa
etaria de 19 até 30 anos, 44% entre 31 e 42 anos e 12% tinham mais de 43 anos. A
maior parte delas (74%) relataram ter cOnjuge estabelecido por meio de casamento ou
unido estavel, enquanto 26% afirmaram viver sem parceiros, classificando-se como
solteiras ou vilvas. No que tange a escolaridade, a maior parte (64%) tinha concluido ou
estava cursando o ensino médio, seguido de 24% que havia concluido ou estava com o
ensino fundamental em curso. Apenas, a minoria chegou ao ensino superior, 0 que
representa 12% de mées que tinham finalizado ou estava cursando o terceiro grau.

Predominantemente, a maioria relatou exercer ocupacao “Do lar” (74%), cujos
rendimentos sdo de dois até trés salarios minimos para 54% delas; mais de trés para

30%; e até dois salarios para 16% das mades. Estes valores ja incluem um auxilio
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financeiro governamental para 84%. Quanto ao tipo de moradia, 58% das mées residem
em casa propria, enquanto 24% moram em casa alugada, 16% em casa cedida e 2% em
casa de parentes. O tipo de construgdo predominante foi alvenaria (88%), com piso de
ceramica em 68% dos lares. Estas residéncias tinham de 1 a 5 comodos em 72% da
amostra e de 6 a 9 ambientes em 28% dos casos. O banheiro era interno em 90% dos
domicilios, porém 10% ainda o tinham em local externo.

Sobre a infraestrutura e saneamento dos bairros, 54% das maes relataram que
vivem em ruas asfaltadas, 44% moram em ruas de terra batida e 2% em rua de outras
condicBes. A maior parte das mées (60%) afirma que ha calgadas em suas ruas, sendo
35% destas regulares. Todas as familias dispdem de energia elétrica. O abastecimento
de &gua pela concessionaria local, no entanto, ocorre em 64% dos domicilios, enquanto
que os outros lares sdo abastecidos com pogo artesiano (36%). A &gua para consumo
proprio recebe tratamento em 76% dos domicilios, o que ocorre, principalmente, por
meio da compra de agua mineralizada (46%). Ha coleta de lixo em 98% dos domicilios.
Em relacdo ao esgoto, a maior parte das residéncias (50%) o direcionam a rede geral de
saneamento, seguido do uso de fossa séptica (38%) e jogado a céu aberto (12%).

Quanto aos filhos e filhas, a Tabela 1 apresenta as caracteristicas das criancas
com paralisia cerebral. Verificou-se que 54% eram do género feminino e 46% era do
masculino. De acordo com as informagfes das maes, 38% estavam na faixa etaria de 1
até 4 anos, 36% estava com idade entre 5 e 8 anos, seguido de 26% de criangas na faixa
de 09 até 12 anos. Quanto a ordem de nascimento, 52% foi referido como primeiro filho
ou filha, 26% nasceu na segunda gestacdo, 14% estava na terceira, 4% estava na quarta

e 4% na quinta posicao da prole.
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Tabela 1

Caracterizagao das criangas com paralisia cerebral

N %
Género
Feminino 27 54
Masculino 23 46
Faixa Etaria
De 1 até 4 anos 19 38
De 5 até 8 anos 18 36
De 9 até 12 anos 13 26
Posicéo na prole
Primeiro 26 52
Segundo 13 26
Terceiro 7 14
Quarto 2 4
Quinto 2 4
Causa da Paralisia Cerebral
Pré Natal 16 32
Peri Natal 22 44
Pos Natal 3 6
Naéo soube informar 9 18
GMFCS
Niveis 1 e Il 14 28
Niveis 1l e IV 17 34
Nivel V 19 38
Plano de saude
Sim 21 42
Nao 29 58
Outros problemas de satde
Sim 12 24
Nao 38 76

Em relacdo a causa da paralisia cerebral, 44% das criancas sofreram a lesdo no
periodo peri natal, sendo o fator mais prevalente a andxia. Em seguida, 32% tiveram
lesGes no periodo pré-natal, referindo como principal causa a prematuridade. As lesbes
ocorridas no periodo pos-natal (6%) foram causadas por situacdes, como infeccdo e
trauma. Ademais, 18% das maes afirmaram que nao sabiam explicar o motivo de sua
crianca ter sido acometida por paralisia cerebral.

De acordo com a o Sistema de Classificacdo da Fungdo Motora Grossa, 38% das
mades tinha filho ou filha no nivel V, isto é, o grau de maior comprometimento da escala.

Em seguida, 34% tinham criangas nos niveis Ill e IV, enquanto 28% apresentavam 0s
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niveis | e Il, que sdo os que evidenciam menor comprometimento motor. Além destas
condicBes funcionais, 24% das criangas apresentavam problemas de salde associados,
como baixa visdo, epilepsia e cardiopatia. Embora estes dados de agravo a salde, a
maior parte (58%) poderia contar apenas com o sistema de saude publico, enquanto
48% tinham acesso ao sistema privado, por meio de planos de saide complementares.
Instrumentos

a) Inventario Biosociodemografico (ANEXO A): é constituido por questdes
referentes a crianga com paralisia cerebral e ao cuidador. Alguns itens s&o: identificacdo
dos membros da familia; nivel educacional, renda e ocupagdo dos genitores; e
caracteristicas de saude do filho ou filha com paralisia cerebral.

b) Sistema de Classificacdo da Fungdo Motora Grossa -GMFCS (ANEXO D):
escala que permite classificar a funcdo motora grossa da crianga em cinco niveis de
gravidade de acordo com a idade e a capacidade de iniciar 0 movimento, de sentar e
andar. O Nivel I configura menor comprometimento motor e o Nivel V representa maior
gravidade nas fungdes motoras. Esta escala foi adaptada para o Brasil com coeficiente
de correlacdo intraclasse de 0,945 e alpha de Cronbach de 0,972 (Hiratuka, Matsukura
& Pfeifer, 2010).

C) Parenting Stress Index — Short Form (PSI/SF) (ANEXO C): instrumento que
visa mensurar 0 estresse parental percebido pelos pais. Na versdo reduzida séo
apresentados 36 itens em uma escala do tipo Likert que varia de 1 (concordo totalmente)
a 5 (discordo totalmente). O PSI/SF apresenta trés dimensdes, com 12 itens cada um, a
saber: Sofrimento Parental, que avalia percepgdes sobre os sentimentos vivenciados
pelo genitor em seu papel de pai/mae; Interacdo Disfuncional Pai-Filho, que verifica se
as percepcdes que os genitores tém de seus filhos sdo compativeis com as suas

expectativas, bem como se suas interacbes com a crianca reforcam o seu papel de
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pai/mde; e Crianca Dificil, que se refere a comportamentos que tornam as criangas
faceis ou dificeis de manejar. Adotou-se a versdo reduzida do instrumento, cuja
adaptacdo apresentou bons indices de confiabilidade, com alpha de Cronbach variando
entre 0,85 a 0,86 (Minetto, 2010).

d) Questionario de Rede Social (APENDICE A): possui 18 perguntas fechadas
divididas em trés subcategorias: Atributos do Ego, Atributos dos Alters e Dados
Estruturais entre 0 ego e os alters e entre os alters. A pergunta geradora para construir a
rede pessoal foi “Cite 30 pessoas com as quais vocé convive no dia-a-dia, por telefone
ou outras formas de contato”. Nesta etapa foi gerada uma lista de nomes (alteres),
conforme a identificacdo do ego. Posteriormente, cada um dos alteres foi classificado
quanto a fase de desenvolvimento (crianca, adolescente, adulto, idoso), género, tempo
de relacionamento (meses ou anos), frequéncia de contatos (diariamente, algumas vezes
por semana, algumas vezes por més e algumas vezes por ano) e intensidade da relacédo
(fraco, moderado e forte). Por fim, objetivando identificar a estrutura das relagdes entre
os alteres, foi proferida a seguinte pergunta: VVocé sabe se A (nome do primeiro alter) se
relaciona com B (nome do segundo alter). Esta pergunta foi feita sucessivamente, até
atingir todos os nomes mencionados.

e) Software Egonet: é um programa criado por C. McCarty especificamente para
coleta, andlise e visualizacdo de dados de redes egocéntricas (McCarty, 2004).

f) Software Ucinet: inicialmente criado por Linton C. Freeman, em 1983, este
programa permite, dentre outros, calcular uma variedade de métricas e, assim,
caracterizar redes sociais e a posicdo dos nos dentro das redes (Borgatti, Everett &

Freeman, 2014).

Procedimentos de Coleta
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A coleta de dados ocorreu com cuidadores que aceitaram participar do estudo,
respeitando os critérios de inclusdo. Os instrumentos foram respondidos na sala de
espera dos ambientes selecionados com a ajuda da pesquisadora responsavel ou de um
auxiliar de pesquisa. Alguns dados foram coletados na residéncia das participantes, no
caso da impossibilidade de concluir o preenchimento de todos os instrumentos na

instituicao.

Procedimentos de Analise

Os dados do Inventario Biosociodemografico foram analisados por meio de
estatistica descritiva, incluindo o calculo de frequéncias, de medidas de tendéncia
central (média) e dispersao (desvio-padréo).

Para a andlise do PSI/SF, os escores brutos totais e das dimensfes foram
somados e comparados com a tabela de percentis. Em ambos os casos, 0s resultados
mais elevados correspondem a niveis mais altos de estresse. O intervalo de estresse
baixo corresponde aos percentis de 15 a 80, enquanto que o estresse alto é classificado
com os percentis a partir de 85 (P85), o que representa: > 36 para a subescala
sofrimento parental; > 27 para a subescala mée / pai — crianga; > 36 para a subescala
crianga dificil; e > 86 para a escala total.

Os dados de redes sociais pessoais foram inicialmente organizados e analisados
por meio do EgoNet em forma de matrizes que, posteriormente, foram transportadas
para 0 UCINET para o célculo de diferentes métricas estruturais da rede.
Posteriormente, os dados de rede e estresse foram submetidos a calculos estatisticos por
meio da analise de correspondéncia. Trata-se de uma tecnica exploratoria utilizada para
verificar associacOes entre varidveis qualitativas ou varidveis continuas categorizadas

(Favero, Belfiore, Silva, & Chan, 2009). Sua principal caracteristica ¢ a reducdo de
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dados a serem analisados pelo pesquisador com perda minima de informacGes,
transformando as linhas e colunas das tabelas em unidades correspondentes e passiveis
de representagdo conjunta. A analise de correspondéncia foi realizada com o auxilio do
aplicativo Statistica, verséo 6.0. Em todos os testes, fixou-se a = 5% (p < 0,05) para

rejeicdo da hipdtese nula.

Consideracdes Eticas

Este projeto foi avaliado pelo Comité de Etica do Instituto de Ciéncias da Satde
da Universidade Federal do Pard — ICS, tendo obtido parecer favordvel para sua
execucdo (protocolo n® 473.140). As pessoas selecionadas pelos critérios de inclusdo
foram esclarecidas acerca do sigilo das informacdes, 0s objetivos e 0s possiveis riscos e
beneficios da participagdo. Ao concordarem integrar a pesquisa, era solicitada a

assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B).

Resultados

Inicialmente serdo apresentados os resultados referentes ao estresse parental total
e nas subescalas do PSI/SF. Em seguida, estes dados serdo associados as caracteristicas
de rede. O estresse parental total evidencia desajustes de maes ou pais no exercicio do
seu papel junto aos filhos e filhas. Nesta pesquisa, a média encontrada foi de 106 (DP
19,07), ultrapassando o ponto de corte para o estresse alto.

Estes dados, porém, podem ser melhor avaliados quando discriminados por
classificagOes especificas da escala utilizada. A Tabela 2 apresenta a distribui¢do do

namero e porcentagem de mées em cada subescala do PSI/SF e no Estresse total.
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Tabela 2

Ndmero e Porcentagem de maes no Estresse Total em cada subescala do PSI/SF

Classificacdo do Estresse Percentil Média  Desvio Baixo Alto
85 Padréo N (%) N (%)

Estresse Parental Total 124,65 106 19,07 12 (24%) 38 (76%)

Interacdo Disfuncional Pai- 44,65 34 9,79 12 (24%) 38 (76%)

Filho

Sofrimento Parental 45 37 8,68 18 (36%) 32 (64%)

Crianca Dificil 41 36 6,99 28 (66%) 22 (44%)

Quanto ao Estresse parental total, a maior parte das mées (76%) encontra-se no
nivel alto. No que se refere as diversas subdimensdes da escala, as maiores percentagens
sao verificadas no nivel alto, a exce¢do da classificacao “crianga dificil” em que ha uma
prevaléncia para uma maior porcentagem em nivel baixo. A Tabela 3 apresenta os dados
obtidos dos itens do PSI/SF que representam percepcdes de situacOes estressoras para a
maioria dos cuidadores investigados. Trata-se de sentencas que obtiveram, no minimo,
60% de respostas nas opgdes “Concordo” ou “Concordo Totalmente”

Tabela 3

Itens do PSI/SF que descrevem percepg¢des de situacdes estressoras para 60% ou mais
das mées investigadas

Subescalas do PSI/SF Item

Sofrimento Parental -Ter um filho tem causado mais problemas em minha relacéo
com o0 meu esposo(a) do que eu imaginava.
-Eu me sinto s6 e sem amigos.

Interacdo Disfuncional pai- -Meu filho raramente faz coisas para mim que me deixam
filho feliz.
-Quando faco alguma coisa para meu filho, sinto que meus
esforgos néo sdo reconhecidos por ele.
-Meu filho ndo sorri tanto quanto a maioria das criancas.
-Algumas vezes meu filho faz coisas s6 para me chatear.

Crianga Dificil -Meu filho faz algumas coisas que me incomodam
profundamente.
-Meu filho passou a ser um problema maior que eu esperava.

De acordo com a Tabela 3, os itens que as mées mais concordaram na subescala
Sofrimento Parental abrangem conteldos de conflito conjugal e isolamento social. Na

subdimensdo Interagdo Disfuncional Pai-Filho, ha percepg¢des de frustracdo quanto a
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reciprocidade afetiva e quanto as diferencas comportamentais decorrentes do atraso no
desenvolvimento. Os itens da subescala Crianca Dificil, por sua vez, abrangem
contetido de sobrecarga materna.

No tocante a correlacdo entre os dados de rede e os de estresse, a Tabela 4
sintetiza os resultados da analise de correspondéncia aplicados ao indice geral de
estresse parental e aos indices de variaveis estruturais de rede social. Nesse sentido,
pode-se verificar que a percepcdo materna de alto estresse parental esta associada
significativamente a alta densidade da rede, a alta transitividade, alto indice de
agrupamento, baixas centralidade de intermediagdo, baixa tendéncia de homofilia,
presenca predominante de alters do género feminino, baixa durabilidade da relagéo,
baixa frequéncia de contato e baixa intensidade da relagao.

Tabela 4
Residuos e Niveis de Confianga (entre parénteses) resultantes da aplicacdo da técnica

de Analise de Correspondéncia as variaveis: Estresse Total e Caracteristicas da rede
pessoal

Caracteristicas Categoria Estresse Total
Baixo Alto
. Baixa 0,56(42,16) -0,94(0,00)
Densidade Alta -0,94(0,00) 1,58(88,63)*
I Baixa 1,45(85,35)* -2,45(0,00)
Transitividade Alta -2,45(0,00)|  4,13(100,00)*
Agrupamento Baixo 0,56(42,16) -0,94(0,00)
grup Alto -0,94(0,00) 1,58(88,63)*
. Baixo _

Centralidade de grau Alto p=0,190
Intermediacio Baixa -1,24(0,00) 2,09(96,31)*
¢ Alta 2,09(96,31)* -3,52(0,00)
Homofilia Baixa -1,24(0,00) 2,09(96,31)*
Alta 2,09(96,31)* -3,52(0,00)

. Baixa _

Faixa de ldade Alta p=0,190
Género Masculino 1,04(70,08)* -1,75(0,00)
Feminino -1,33(0,00) 2,24(97,47)*
- . Baixa -1,48(0,00) 2,49(98,74)*
Durabilidade da Relagéo Alta 1,74 (91,76) -2,93(0,00)
N~ Baixa -0,58(0,00) 0,98(67,35)**
Frequéncia de Contato Alta 0,93(64,90)** -1,57(0,00)
. x Baixa -2,13(0,00) 3,60(99,97)*
Intensidade da Relagéo Alta 3,60(99,97)* -6,07(0,00)

Nota: **Probabilidades moderadamente significativas, pois 50% < y X 100 < 70%.
*Probabilidades fortemente significativas, pois y x 100 = 70%.
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Em uma analise mais especifica, os indices das subcategorias do PSI/SF foram

relacionados com aqueles de aspectos estruturais da rede pessoal materna. A Tabela 5

apresenta os residuos e niveis de confianca resultantes da aplicacéo da técnica de anélise

de correspondéncias entre variaveis Sofrimento Parental, Interacdo Disfuncional Pai-

Filho e Crianga Dificil, com indices de rede. O alto indice de Sofrimento Parental esta

associado significativamente a alta densidade da rede e transitividade, baixa

centralidade de intermediacdo, baixa faixa de idade das pessoas que compdem a rede,

com predominancia do género feminino. Ademais, esteve associado com o0s baixos

indices da durabilidade da relacdo, da frequéncia de contatos e da intensidade da

relacdo. Nao foram significativas as associagfes entre o sofrimento parental com o

indice de agrupamento, com a centralidade de grau e com a tendéncia & homofilia.

Tabela 5

Residuos e Niveis de Confianga resultantes da aplicagdo da técnica de Analise de
Correspondéncia as variaveis: Sofrimento Parental, Interacéo Disfuncional Pai-Filho, Crianga
Dificil e indices de rede

Sofrimento Parental

Interacdo Disfuncional Pai-

Caracteristica | Categoria Filho Crianga Dificil
Baixa Alta Baixa Alta Baixo Alto
Densidade Baixa 0,56(42,16) -0,94(0,00) | 0,56(42,16) -0,94(0,00) | 1,45(85,35)* -2,45(0,00)
Alta -0,94(0,00) | 1,58(88,63)* | -0,94(0,00)| 1,58(88,63)*| -2,45(0,00) | 4,13(100,00)*
Transitividade Baixa 0,56(42,16) -0,94(0,00) | 0,56(42,16) -0,94(0,00) | 0,56(42,16) -0,94(0,00)
Alta -0,94(0,00) | 1,58(88,63)* | -0,94(0,00)| 1,58(88,63)*| -0,94(0,00)| 1,58(88,63)*
Baixo p=0,190 -1,24(0,00) | 2,09(96,31)* _
Agrupamento | 2,09(96,31)* |  -3,52(0,00) p=0,190
Centralidade | Baixo 0= 0,190 -1,24(0,00) | 2,09(96,31)* | -1,24(0,00)| 2,09(96,31)*
de grau Alto ' 2,09(96,31)* -3,52(0,00) | 2,09(96,31)* -3,52(0,00)
Intermediagio Baixa -1,24(0,00) | 2,09(96,31)* | -1,24(0,00) | 2,09(96,31)*| -1,24(0,00)| 2,09(96,31)*
Alta 2,09(96,31)* -3,52(0,00) | 2,09(96,31)* -3,52(0,00) | 2,09(96,31)* -3,52(0,00)
Homofilia Baixa p=0,190 2,35(98,12)* -3,96(0,00) | -1,24(0,00) 2,09(96,31)*
Alta -3,96(0,00) | 6,68(100,00)* | 2,09(96,31)* -3,52(0,00)
Faixa Etaria Baixa -1,24(0,00) | 2,09(96,31)* | 0,56(42,16) -0,94(0,00) | -1,24(0,00) | 2,09(96,31)*
Alta 2,09(96,31)* -3,52(0,00) | -0,94(0,00) | 1,58(88,63)*| 2,09(96,31)* -3,52(0,00)
Género Masculino | 1,04(70,08)* -1,75(0,00) | 2,02(95,63)* -3,40(0,00) | -1,90(0,00) | 3,21(99,86)*
Feminino -1,33(0,00) | 2,24(97,47)* | -2,58(0,00) | 4,35(100,00)* | 2,43(98,48)* -4,09(0,00)
Durabilidade | Baixa -2,49(0,00) | 4,20(100,00)* | -2,49(0,00) | 4,20(100,00)* | -1,48(0,00) | 2,49(98,74)*
da Relagédo Alta 2,93(99,66)* -4,94(0,00) | 2,93(99,66)* -4,94(0,00) | 1,74(91,76)* -2,93(0,00)
Frequéncia de . . .
contato Baixa -0,58(0,00) | 0,98(67,35) 0= 0,225 1,24(78,35) -2,09(0,00)
Alta 0,93(64,90)** -1,57(0,00) -1,98(0,00) | 3,34(99,92)*
Intensidade da | Baixa -1,24(0,00) | 2,09(96,31)* | -2,13(0,00)| 3,60(99,97)*| 0,56(42,16) -0,94(0,00)
Relagéo Alta 2,09(96,31)* -3,52(0,00) | 3,60(99,97)* -6,07(0,00) | -0,94(0,00)| 1,58(88,63)*

Nota: **Probabilidades moderadamente significativas, pois 50% < y X 100 < 70%.
*Probabilidades fortemente significativas, pois y x 100 = 70%.
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A alta Interacdo Disfuncional pai-filho, por sua vez, estd associada
significativamente a niveis altos de densidade e transitividade, baixos indices de
agrupamento, centralidade de grau e Intermediacédo, além de alta tendéncia a homofilia.
Esta associacdo também foi significativa com a alta faixa etaria das pessoas da rede,
com predominio do género feminino, baixa durabilidade e intensidade da relagdo. Nao
houve associacdo com a Frequéncia de Contato entre as pessoas da rede (Ver Tabela 5).

Por fim, o baixo indice de Crianca Dificil esteve associado significativamente
com a baixa densidade, altas centralidades de grau e intermediacdo e homofilia. Esteve
também associado com a alta faixa etaria dos componentes da rede, com predominio do
género feminino, alta durabilidade da relagdo, embora com baixa frequéncia de contato.
Né&o foi significativa a relacdo entre o indice de crianca dificil com o coeficiente de

agrupamento.

Discusséo

O presente estudo mostrou importantes associacdes entre a rede pessoal e
indicadores de estresse no contexto da paralisia cerebral. Inicialmente, verificou-se que
as maes vivenciam alto nivel de estresse parental total. Este resultado foi associado a
altos niveis das dimensdes da escala Interagdo Disfuncional Pai-Filho e Sofrimento
Parental. No primeiro caso, o estresse foi mais destacado nos itens relacionados a
frustracdo quanto a reciprocidade afetiva e quanto as diferencas comportamentais
decorrentes do atraso no desenvolvimento. No segundo caso, houve destaque para 0s
itens que indicam conflitos no relacionamento conjugal e sensacao de isolamento social.

A alta percepcdo de estresse € consistente com estudos anteriores que

encontraram nivel elevado de estresse parental em cuidadoras de criangas com paralisia
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cerebral (Lima, Cardoso, & Silva, 2016; Ramanandi & Rao, 2015; Ribeiro, Sousa,
Vandenberghe, & Porto, 2014; Wang, Huang, & Kong, 2017), incluindo cuidadores de
criangas com outras alteracdes do desenvolvimento (Valicenti-McDermott et al., 2015).
Os dados de estresse na presente pesquisa se relacionaram mais com as dificuldades do
exercicio do papel parental e com os desajustes das interacdes maternas do que com o
comportamento da crianca.

Este resultado de pouca relagdo do estresse com 0S comportamentos
desajustados das criancas é diferente dos achados da pesquisa de Cunha, Ramos, Silva e
Pontes (2017), em que o maior nimero de genitores relatou alto niveis de estresse na
subescala crianca dificil. Neste sentido, é possivel que o estresse seja decorrente dos
ajustes necessarios para cuidar da crianca, tais como a reducdo das atividades sociais
que podem levar a sobrecarga e desgastes fisicos, psicolégicos e emocionais (Braccialli,
Bagagi, Sankako, Araujo, 2012; Miura & Petean, 2012). Ademais, tal resultado leva a
refletir que, talvez, as mées da presente pesquisa ainda ndo tenham conseguido se
ajustar nas rotinas, o que pode estar repercutindo nos seus niveis de estresse e,
consequentemente, nas interagdes com sua rede pessoal (Silva & Pontes, 2016).

A percepcdo materna de alto estresse parental foi associada significativamente
com redes coesas (altas densidade, transitividade e indice de agrupamento) e com
baixos indices de centralidade (grau e intermediacdo). Como também, foi associado
com a baixos indices de durabilidade da relacéo, frequéncia de contato e intensidade das
relages, com predominéncia de alters do género feminino.

De certa forma, quando se considera que a maior parte da rede é composta de
membros familiares, nota-se que as relacdes estabelecidas sdo diretas, uma vez que 0s
membros conhecem uns aos outros, e podem estar permeadas ndo apenas pelo

compartilhamento de recursos, mas também pelo estresse que compartilha (Guadalupe,
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2009). Assim, embora a formacéao de grupos dentro da rede seja favoravel, por exemplo,
para a provisao de apoio as maes de criangas com paralisia cerebral, a presenca de uma
grande conex&o entre os atores repercute em uma menor variedade de recursos e maior
controle entre os relacionamentos (Silveira & Farina, 2012). Em outros termos, integrar
redes altamente coesas tém seus desafios e as limitages existentes nos relacionamentos
podem ser vistas como fatores estressantes para a mée.

Ademais, outro aspecto associado ao alto nivel de estresse foi a predominancia
de pessoas na rede do género feminino, enquanto que a figura masculina foi associada
ao baixo estresse. Neste caso, deve-se considerar que a identidade masculina é uma
construcdo social baseada parcialmente pelo exercicio de atividades laborais que levam
0 homem a obter reconhecimento, seguranca e autonomia (Jimenez & Hardy, 2001).
Diante disto, a percepgdo de que sua presenca na rede atenua o estresse pode ser
simbdlica, favorecida pela expectativa de que o mesmo possa disponibilizar uma maior
diversidade de suporte (Aradjo et al., 2013). A oferta de auxilio, tais como o financeiro
ou disponibilidade de forca fisica, sdo aspectos essenciais para a conducdao do papel
parental de mées em condigOes de vulnerabilidade social, tais como as desta pesquisa.
Neste sentido, a associacdo da figura masculina com baixo estresse reflete a
representacdo que as mées fazem de suas redes pessoais, 0 que ndo caracteriza
necessariamente ao real papel que o alter assume. Ainda assim, séo dados que mostram
como as maes Se veem e veem 0 outro, baseando em tais percepgdes seus
comportamentos em sua rede de relacionamentos.

Outras caracteristicas da rede descrita como geradora de estresse s@o a baixa
durabilidade da relacédo, baixa frequéncia de contato e a baixa intensidade das relacdes.
Estes dados indicam a fragilidade de vinculos mediado por dificuldades das mées tanto

para a ampliacdo de suas redes como para a manutencao das relacfes. Ac¢Oes deste tipo
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dependem, especialmente, de energia e tempo disponiveis, isto é, recursos que as maes
abdicam por estarem envolvidas na sobrecarga de cuidados exigidos por suas criangas
com deficiéncia (Freitag, Milbrath, & Motta, 2018).

As associagBes encontradas entre o indice de estresse total e os dados de rede
foram semelhantes as associacdes entre a subescala sofrimento Parental e os dados de
rede. Houve diferenga, apenas, quando se relaciona na interagdo com atores de baixa
faixa etaria que é, possivelmente, uma referéncia ao proprio filho ou filha com
deficiéncia. Pode ser que este resultado seja decorrente do manejo com as limitacdes das
criancas em suas atividades diarias. Ademais, cuidar de uma crianca com deficiéncia
ndo é ardua apenas pela sobrecarga, mas também pela falta de suportes sensiveis as
reais necessidades parentais, tal como afirma Afonso (2016).

Certamente que a dedicacdo materna no desempenho de tarefas do dia-a-dia esta
sujeita ao estagio do desenvolvimento e ao grau de autonomia da crianga, isto é,
criangas de menores faixas etarias e maiores comprometimentos exigem maior cuidado
de suas mées (Baltor & Dupas, 2013). No caso desta pesquisa, a maior parte das
criangas possui grande comprometimento motor. Dai pode estar havendo renuncias de
papeis sociais devido as maes assumirem a funcdo de cuidar de um filho ou filha com
deficiéncia, além de um afastamento por parte de atores sociais por estigma ou
preconceito devido a condicdo de deficiéncia da crianca (Baltor, Borges, & Dupas,
2014). Assim, avalia-se que o isolamento social que parte da populacdo impde as
pessoas com deficiéncia pode estar sendo compartilhado pelas mées, o que nelas é
agravado pela postura de afastamento social que mantém, quando abdicam da vida
pessoal e profissional.

Entende-se que o conhecimento do estresse e suas associa¢fes com dados da

rede pessoal assumem um importante papel na compreensdo da dinamica que rege 0S
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relacionamentos de maes de criangas com paralisia cerebral. Em uma viséo ecoldgica,
nota-se que h& prejuizos nas caracteristicas das maes que sdo reforgados pelo efeito de
rede, isto é, enquanto por um lado a forca e o recurso das mées para se engajarem em
relacionamentos sdo prejudicados, por outro as pessoas da rede podem estar faltando
com demandas ou busca por interagdo com estas mulheres.

Frente ao exposto, verifica-se que sdo importantes os esfor¢os para compreender
e intervir ndo apenas no estresse decorrente do exercicio do papel parental, mas também
na rede pessoal das maes das criangas com paralisia cerebral. Dai a necessidade de
desenvolvimento de politicas publicas voltadas a essas familias, onde as mées de
criancas com deficiéncia possam encontrar apoio para amenizar 0 estresse parental,
particularmente, quando reforgado pela fragilidade de suas redes sociais. Considerando
que os dados apresentados nesta pesquisa se limitam a populacéo investigada, sugere-se
avancar no conhecimento das redes pessoais de familiares de criancas com outras

deficiéncias no contexto amazonico.
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As redes sociais se manifestam como uma forma de conhecer, pensar e
representar a realidade social. Sob um olhar metaférico, a nogéo de redes é usada como
instrumento de analise de conexdes que registram numero, intensidade e qualidade dos
nds na representacdo de um grupo social. Por outro lado, em uma visdo mais estrutural,
é concebido como um recurso que auxilia a localizar estruturas dentro da rede, e assim,
permite fazer um diagnostico sobre uma determinada situagdo (Fialho, 2015).

A rede social pessoal € uma variante dos tipos de rede que abrange um universo
de relacGes significativas, definidoras do nicho interpessoal de um individuo. Nestes
termos, a rede compreende todas as pessoas com quem um individuo interage e
contribui para o estabelecimento da identidade e da autoimagem da pessoa, seu bem-
estar, competéncia, habitos de cuidado da saude e capacidade de adaptagdo em uma
crise (Sluzki, 1997). Por exemplo, o relacionamento com amigos forma as interagdes
mais proximas e fortes junto com a familia. Neste caso o apoio compartilhado
permanece ainda que haja distancia fisica e se concretiza por meio de trocas de alegrias,
tristezas, segredos e conselhos. Por outro lado, diferente dos relacionamentos de longos
anos e intensos com familiares e amigos, o apoio compartilhado pelos vizinhos em
diferentes circunstancias podem envolver desde ajuda com tarefas domésticas, até o
cuidado de outros filhos das mées de criangas com deficiéncia (Menezes, Moré, &
Barros, 2016; Sanicola, 2008).

A configuracdo da rede pessoal social depende da forma como os individuos
(egos) avaliam o contexto social em que vivem. De fato, a elaboragéo da estrutura da
rede pessoal se da exclusivamente pela percepcdo do entrevistado, em que as pessoas e
relaces estabelecidas sdo organizadas de acordo com o0 que o respondente considera
significativo para sua realidade. Assim, devido as informagdes sobre a rede pessoal

serem significantes para os respondentes, os dados sobre as relacbes podem ser
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considerados precisos (McCarty, 2010), cuja complexidade é passivel de representacéo
e entendimento por meio da chamada Anélise de Redes Sociais (ARS).

Sob a perspectiva interdisciplinar, o conceito e fungdo da ARS estdo alinhados
para compreender fendmenos diversos. Sob uma abordagem metodoldgica, a ARS tem a
finalidade de explicar dialeticamente como a estrutura das redes impactam nos
comportamentos de seus membros (Lazega & Higgins, 2014). Ademais, a ARS ajuda a
compreender os fendmenos relacionais, utilizando metodologia de anélise que abrange o
uso de programas computacionais e matematicos que permitem a representacdo da rede
(Freeman, 2012).

De acordo com a ARS, as redes podem ser entendidas, parcialmente, por meio
de métricas que possibilitam acessar a topologia das redes. Nesta pesquisa, as métricas
adotadas fazem referéncia a coesdo da rede e a centralidade dos n6s. No primeiro caso,
a densidade mede a quantidade de conexBes existentes dentre o numero total de
conexBes possiveis, de forma que quanto maior a quantidade de ligagdes, maior a
coesdo da rede. A transitividade, permite verificar a tendéncia para a formacdo de
grupos fortemente conectados. O Coeficiente de Agrupamento, permite medir a
probabilidade dos vizinhos de um nd se unirem formando grupos ou aglomerados. A
homofilia, por sua vez, indica a preferéncia de vinculagdo com pessoas que possuem
caracteristicas semelhantes ou diferentes, respectivamente. A centralidade de grau
(Degree) mede o numero de conexdes de um nd, enquanto que a intermediacéo
(Betweeness) identifica a intervencdo de um ator por meio de controle e mediacéo da
informacao na rede (Hatala, 2006; Newman, 2003; Scott, 2017). Tais métricas quando
analisadas, permitem identificar o contexto em que o fluxo de recursos ocorre nas redes,

tais como o apoio.
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O apoio social é um dos recursos que circula nas redes sociais e abrange um
processo dinamico de interacdo de um individuo, permitindo ao mesmo satisfazer, ainda
que parcialmente, suas necessidades sociais, como a afetividade (Rodrigues & Silva,
2013). Os suportes podem ser variados, cuja classificacdo abrange cinco tipos (Griep,
Chor, Faerstein, Werneck, & Lopes, 2005): a) o apoio material, quando ha provisao de
dinheiro ou outro bem; b) apoio afetivo, quando h& demonstracdes de amor e afeto; c)
apoio emocional, quando envolve confianga, estima e compreensdo; d) apoio
informacional, compreende conselhos ou orientagcbes que auxiliem na resolucdo de
problemas; e) Interacdo social positiva, quando hd pessoas com quem se divertir e
relaxar.

Importante considerar que o suporte social tem significado particular as pessoas
que o recebem, designando o chamado apoio percebido. Para Rodrigues e Silva (2013),
as percepcdes que os individuos tém ndo apenas do suporte social, mas também da sua
disponibilidade, precisam ser consideradas, uma vez que dificuldades cognitivas e
afetivas podem comprometer os significados que a pessoa elabora. De fato, embora o
suporte dependa de terceiros, como grupos ou pessoas significativas para os individuos,
a valorizacdo dada a ele depende tanto da capacidade de perceber o apoio disponivel,
como da avaliacdo que é feita das relacBes estabelecidas (Chor, Griep, Lopes &
Faerstein, 2001; Rodrigues & Silva, 2013).

A percepcdo sobre o suporte percebido é relevante na medida em que estudos
anteriores tém mostrado que os relacionamentos e o apoio estdo relacionados com a
salude dos individuos (Chung, 2014; Kapadia, Nazroo, & Tranmer, 2018; Leung,
Pachana, & McLaughlin, 2014; Northcott, Moss, Harrison, & Hilari, 2016; Smyth,
Siriwardhana, Hotopf, & Hatch, 2015; Wright, 2016). De fato, as redes de apoio social

funcionam como amortecedores em casos de eventos negativos, servindo de auxilio ao
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enfrentamento de situacBes cotidianas e adversas, incluindo doencas na familia,
estresse, crises, conflitos, vulnerabilidades e risco social (Aradjo, Reichert, Oliveira, &
Collet, 2011; Canesqui & Barsaglini, 2012). Em particular no caso de doengas na
familia, os suportes percebidos pela rede de apoio podem auxiliar maes e pais na
manutencdo do equilibrio durante processo do enfrentamento das diferentes demandas
existentes, tais como 0 que acontece na situacdo de ser cuidador de crianga com
paralisia cerebral.

Também denominada de encefalopatia cronica ndo progressiva, a paralisia
cerebral tem incidéncia de sete para cada 1000 nascidos vivos em paises em
desenvolvimento, sendo a principal causa de comprometimento motor da infancia. Sua
manifestacdo abrange um grupo de distirbios neuroldgicos cronicos de carater ndo
progressivo que € decorrente da lesdo de uma ou mais areas cerebrais em
desenvolvimento na primeira infancia (Fairhurst, 2012; Miura & Petean, 2012).

Criangas com paralisia cerebral desenvolvem padrdes de flexdo e extensdo que
provocam posturas e movimentos involuntarios incompativeis com as reagdes de
equilibrio automaéticas e habilidades motoras complexas. Portanto, as afec¢des sdo
caracterizadas, especialmente, por disfungdes motoras, com diferentes etiologias e
prognostico, dependendo do grau e extensdo do comprometimento cerebral. Com efeito,
criangas apresentam dificuldades para realizar de tarefas diarias, como também possuem
limitadas oportunidades de participar da comunidade e de exercer papeis sociais
(Almeida Ruedell, Nobre, & Tavares, 2015; Almeida & Rabinovich, 2014; Diament &
Cypel, 2005).

Em uma perspectiva ecologica, as particularidades da crianga com paralisia
cerebral incidem sobre o sistema familiar, podendo influenciar nas diversas

manifestagbes de dificuldades e privagdes durante o exercicio do papel parental.
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Milbrath, Cecagno, Soares, Amestoy e Siqueira (2008) objetivaram conhecer 0 processo
de adaptacdo vivenciado pela mée de crianga com paralisia cerebral. Seus achados
revelaram que tais mulheres assumem a responsabilidade pelo cuidado do filho ou filha,
abdicando da vida social, profissional e de lazer. Ademais, as mdes demonstraram
necessitar de apoio desde o momento de adaptacdo até o periodo de prestacdo de
cuidados.

No geral, a percepcdo de apoio por parte das mées de criangas com paralisia
cerebral tem sido associada a protecdo da saude, bem-estar e satisfacdo com a vida
(Sandor, Marcon, Ferreira, & Dupas, 2014). A percepcdo de suporte afetivo proveniente
do vinculo mae e filho, por exemplo, auxilia ndo apenas no desenvolvimento
psicossocial da crianga, mas também na convivéncia dos membros familiares (Luza,
Cecchetto & Silva, 2011). Por sua vez, o suporte do tipo emocional denota uma
percepcdo ativa de acolhimento, com o sentimento de pertencimento, seguranca e
protecdo. Como também, a presenca de suporte informacional assume um papel
importante, haja vista que auxilia no conhecimento e enfrentamento dos entraves do
cuidado da crianga com paralisia cerebral (Camargos et al., 2009).

Ademais, quando se consideram as mées de criangas com paralisia cerebral, a
interacdo com outras genitoras pode ter implicagdes para a percepcao de apoio. Neste
sentido, a aproximacdo de outras maes auxilia com suporte e fortalecimento mutuo,
assumindo uma importancia impar para os relacionamentos das genitoras de criancas
com deficiéncia (Baltor, Borges, & Dupas, 2014). De fato, as mées, quando integradas a
rede de outras, sdo consideras motor da rede social, aspecto que também confere
informacdes que auxiliem na insercdo em redes formais de apoio, além de orientacéo e
motivacao para enfrentar dificuldades e desamparo (Aradjo, Reichert, Oliveira & Collet,

2011).
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Considerando que uma rede social forte e extensa suaviza o impacto na vida de
mées de criancas com paralisia cerebral (Lazzarotto & Schmidt, 2013), supde-se que
tais particularidades influenciam na configuracdo das redes pessoais maternas. Da
mesma forma, as redes podem atuar sobre a percepgdo de suporte e salide materna.
Diante disto, a ARS pode contribuir para um melhor entendimento de como a topologia
das redes se configuram mediante os diversos tipos de apoio percebidos pelas mées.

Assim, o conhecimento de aspectos topoldgicos, como densidade, transitividade,
coeficiente de agrupamento, homofilia, centralidades de grau e intermediacéo, torna-se
relevante para o entendimento de como as cuidadoras de criangas com paralisia cerebral
e 0 suporte percebido se ajustam na estrutura das redes pessoais. Neste sentido, esta
pesquisa se propde a contribuir por meio da analise dos indicadores de apoio na rede
pessoal de mées de criangas com paralisia cerebral. O conhecimento destes aspectos
podera elucidar tanto os ajustes das mées diante das demandas do filho ou filha com
deficiéncia, como as condi¢des em que o apoio esté fluindo em suas redes pessoais. Dai
pode levar a refletir sobre politicas publicas voltadas as necessidades vivenciadas pelas

genitoras de criangas com deficiéncia.

Método
Participantes
Participaram desta pesquisa 50 mdes que possuiam um filho ou filha com
diagnéstico de paralisia cerebral, selecionadas sob o tipo de amostragem por
conveniéncia. Os critérios de inclusdo foram: ter filho ou filha com paralisia cerebral na
faixa etaria de 0 a 12 anos; a crianca deveria estar recebendo atendimento de
reabilitagdo em um dos centros de referéncia (Hospital Universitario ou Centro

Especializado em Reabilitacdo); e a residéncia da familia deveria ser em Belém-Para ou
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na regido metropolitana. A Tabela 1 mostra a caracterizagdo sociodemografica das

participantes.



Tabela 1

Caracteristicas Sociodemograficas das participantes

N %

Faixa etaria

19a30 22 44

3la42 22 44

Mais de 43 6 12
Ocupagio

Do Lar 37 74

Outros 13 26
Renda Familiar

Até 01 salario minimo 2

Mais de 01 até 02 salarios minimos 14

Mais de 02 até 03 salarios minimos 27 54

Mais de 03 salarios minimos 15 30
Auxilio Financeiro Governamental

Sim 42 84

Né&o 8 16
Escolaridade

Ensino fundamental incompleto ou em curso 12 24

Ensino médio incompleto ou em curso 32 64

Ensino superior incompleto ou em curso 6 12
Tem Conjuge/Companheiro

Sim 37 74

Né&o 13 26
Tipo de moradia
Casa prdpria 29 58
Casa alugada 12 24
Casa cedida 16
Casa de parentes 2
Tipo de construcao
Alvenaria 44 88
Madeira 3 6
Barro 3 6
Tipo de Piso
Madeira 3 6
Ceramica 34 68
Cimento 11 22
Misto 2 4
Numero de Cémodos
De 01a05 36 72
De 06 a 09 14 28
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As maes deste estudo tinham em média 32 anos (DP 7,79), a maior parte delas
(74%) relataram ter cOnjuge estabelecido por meio de casamento ou unido estavel. No
que tange a escolaridade, a maior parte (64%) tinha concluido ou estava cursando o
ensino médio. Predominantemente, as mesmas relataram exercer ocupagdo ‘“Do lar”
(74%) e 54% contam com mais de dois ate trés salarios minimos, 30% recebem mais de
trés e 16% dispdem de até dois salérios. Estes valores ja incluem um auxilio financeiro
governamental para 84% destas maes.

Quanto ao tipo de moradia, 58% das maes residem em casa propria, o tipo de
construgcdo predominante foi alvenaria (88%). Estas residéncias tinham de 1 a 5
comodos em 72% da amostra e de 6 a 9 ambientes em 28% dos casos. A maior parte
(42%) consistia de cozinha, quarto e banheiro e o banheiro era interno em 90% dos
domicilios. Sobre a infraestrutura e saneamento dos bairros, 54% das mées relataram
que vivem em ruas asfaltadas. Todas as familias dispGem de energia elétrica. O
abastecimento de 4gua pela concessionaria local, no entanto, ocorre em 64% dos
domicilios, enquanto que os outros lares sdo abastecidos com poco artesiano (36%). A
agua para consumo préprio recebe tratamento em 76% dos domicilios, o que ocorre,
principalmente, por meio da compra de 4gua mineralizada (46%). Em relacdo ao esgoto,
a maior parte das residéncias (50%) o direcionam a rede geral de saneamento, seguido

do uso de fossa séptica (38%) e jogado a céu aberto (12%).

Instrumentos

a) Inventario Biosociodemografico (ANEXO A): é constituido por questdes
referentes @ mae e a crianga com paralisia cerebral. Alguns itens séo: identificacdo dos
membros da familia; nivel educacional, renda e ocupacéo dos genitores; e caracteristicas

de saude do filho ou filha com paralisia cerebral.
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b) Medical Outcomes Study Social Support Survey - MOS-SSS (ANEXO B): escala
adaptada a populacdo brasileira (Griep, Chor, Faerstein, Werneck, & Lopes, 2005), que
visa medir o apoio estrutural e funcional. O instrumento é composto por 20 questdes,
dentre elas: “Se vocé precisar, com que frequéncia conta com alguém que o ajude, se
ficar de cama?”; “Se vocé precisar, com que frequéncia conta com alguém para leva-lo
ao médico?”; e “Se vocé precisar, com que frequéncia conta com alguém que lhe dé um
abraco?. Os participantes respondem uma escala do tipo Likert que varia de nunca (1) a
sempre (5). O instrumento apresenta coeficientes de alpha de Cronbach maiores que
0,83 e as medidas de concordancia maiores que 0,7, dentre elas: estatistica kappa,
estatistica kappa ponderado e coeficiente de correlacdo intraclasse.

¢) Questionario de Rede Social (APENDICE A): permite a coleta de dados de
redes pessoais e foi aplicado com as maes (egos). O comando utilizado para gerar a rede
foi “Cite 30 pessoas com as quais vocé convive no dia-a-dia, por telefone ou outras
formas de contato”. Nesta etapa foi gerada uma lista de nomes (alteres), conforme a
identificacdo do ego. Posteriormente, cada um dos alteres foi classificado quanto a fase
de desenvolvimento (crianga, adolescente, adulto, idoso), género, tempo de
relacionamento (meses ou anos), frequéncia de contatos (diariamente, algumas vezes
por semana, algumas vezes por més e algumas vezes por ano) e intensidade da relacdo
(fraco, moderado e forte). Por fim, objetivando identificar a estrutura das relagdes entre
os alteres, foi proferida a seguinte pergunta: VVocé sabe se A (nome do primeiro alter) se
relaciona com B (nome do segundo alter). Esta pergunta foi feita sucessivamente, até
atingir todos os nomes mencionados.

d) Software Egonet: € um programa criado por C. McCarty especificamente para

coleta, analise e visualizacao de dados de redes egocéntricas (McCarty, 2004).
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e) Software Ucinet: inicialmente criado por Linton C. Freeman, em 1983, este
programa permite, dentre outros, calcular uma variedade de métricas e, assim,

caracterizar redes sociais e a posi¢do de nos dentro das redes.

Procedimentos de Coleta

Os instrumentos foram respondidos pelos cuidadores que aceitaram participar do
estudo, respeitando os critérios de inclusdo. As entrevistas ocorreram na sala de espera
dos ambientes selecionados para a pesquisa - Hospital Universitario e Centro
Especializado em Reabilitacdo - com a ajuda da pesquisadora responsavel ou de um
auxiliar de pesquisa. Alguns dados foram coletados na residéncia das participantes, no
caso da impossibilidade de concluir o preenchimento de todos os instrumentos na

instituicao.

Procedimentos de Analise

Os dados do Inventério Biosociodemogréfico foram analisados por meio de
estatistica descritiva, incluindo o calculo de frequéncias, de medidas de tendéncia
central (média) e dispersao (desvio-padréo).

Para a analise do MOS-SSS, inicialmente foi calculado o percentual total da
escala. Trata-se da soma de pontos obtidos em cada fator, dividido pela pontuagéo
maxima possivel, com o resultado multiplicado por 100. Devido a inexisténcia de
pontos de corte neste instrumento, considera-se que quanto mais préximo de 100% for o
percentual obtido, melhor a percepcdo do apoio social (Lima, Cardoso & Silva, 2016).
Posteriormente, um Indice de Percepcdo do Suporte Social (indice MOS-SSS) foi

criado com base numa combinacdo linear dos escores fatoriais e a proporcdo da
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variancia explicada por fator. Em toda a analise estatistica foi utilizado o programa
Statististical Package for the Social Science (SPSS, versao 16.0).

Os dados de redes sociais pessoais foram submetidos ao EgoNet para
organizacdo e analise inicial dos dados de redes maternas. Logo ap0s, as matrizes
geradas foram transportadas para o Ucinet para a realizacdo do célculo de métricas, a
saber: a) Densidade: mede a quantidade de conexdes existentes dentre o nimero total de
conexdes possiveis; b) transitividade: permite verificar a tendéncia para a formacao de
grupos fortemente conectados; c¢) Coeficiente de agrupamento: permite medir a
probabilidade de haver formacdo grupos ou aglomerados; d) Homofilia: indica a
preferéncia de vinculacdo com pessoas que possuem caracteristicas semelhantes; e)
Centralidade de grau: mede o numero de conexdes de um no; e €) Intermediacao:
identifica a intervencdo de um ator por meio de controle e mediacdo da informacdo na
rede (Newman, 2003).

Posteriormente, os dados de rede e de apoio foram submetidos a andlise de
correspondéncia. Trata-se de uma técnica estatistica exploratoria utilizada para verificar
associacGes entre varidveis qualitativas ou variaveis continuas categorizadas. Sua
principal caracteristica € a reducdo de dados a serem analisados pelo pesquisador com
perda minima de informacdes, transformando as linhas e colunas das tabelas em
unidades correspondentes e passiveis de representacdo conjunta (Favero, Belfiore, Silva,
& Chan, 2009).

Para esta pesquisa, procedeu-se com a validagdo da técnica da analise de
correspondéncia, por meio de alguns pressupostos. Primeiramente, seguindo as
recomendacdes de Pestana e Gageiro (2005), realizou-se o teste qui-quadrado () para
verificar a existéncia de dependéncia entre as variaveis em estudo. As hipoteses testadas

foram Hy: as variaveis sdo independentes e Hi: as varidveis sdo dependentes. Com a
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rejeicdo da hipétese nula (Ho) no teste qui-quadrado (x°), 0 préximo passo consistiu em
calcular o critério g, para verificar a dependéncia entre as categorias das variaveis.
concluindo-se que as categorias das varidveis sao associadas entre si. Outro importante
pressuposto realizado foi o calculo do percentual de inércia, referente a variacdo
explicada por cada dimensdo. Por fim, apds a obtencdo dos valores dos residuos,
calculou-se o coeficiente de confianca. As associagdes entre as categorias s&o
consideradas significativas quando o valor do coeficiente de confianga indica
probabilidades moderadamente significativas, isto é, quando 50% < y X 100 < 70%
ou quando o valor do coeficiente de confianca indica probabilidades fortemente
significativas, isto €, quando (y) > 70,00%.

A analise de correspondéncia foi realizada com o auxilio do aplicativo Statistica,
versdo 6.0. Em todos os testes, fixou-se a = 5% (p < 0,05) para rejeicdo da hipotese
nula. Para este teste, todas as variaveis foram divididas em dois grupos/categorias que
foram categorizadas em Baixo(a) e Alto(a), a partir do valor do terceiro quartil (Q3) dos
valores observados (Bussab & Morettin, 2017), isto €, maes com valores abaixo de Q3
foram categorizadas como Baixo(a) e, com valores acima de Q3, foram categorizadas

com Alto(a).

Consideracdes Eticas

O projeto desta pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica do Instituto de
Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Para — ICS, de acordo com o protocolo
n°® 473.140. As pessoas selecionadas pelos critérios de inclusdo foram esclarecidas
acerca do sigilo das informagdes, 0s objetivos e 0s possiveis riscos e beneficios da
participacdo. Ao concordarem integrar a pesquisa, era solicitada a assinatura do Termo

de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B).
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Resultados
O apoio social que serd apresentado representa ndo apenas a identificagdo de
recursos disponiveis, mas, principalmente, a adequacéo deles frente as demandas que as
cuidadoras possuem. Nesta pesquisa, 0 resultado de apoio social obteve média de 83
(DP 15,36), 0 que sugere que as mdes de criancas com paralisia cerebral percebem que
podem contar com um alto nivel de suporte. Uma anélise das subcategorias do
instrumento permitiu um detalhamento dos tipos de apoio mais disponiveis. A Tabela 2

mostra a frequéncia de respostas por subcategoria do MOS-SSS.

Tabela 2

Frequéncia de respostas por subcategoria do MOS-SSS

Nunca Raramente As vezes Quase Sempre
n (%) n (%) n (%) Sempre n (%)
n (%)

Apoio Material 20(10%) 12 (6%) 34(17%)  27(13,5%) 107(53,5%)
Apoio Afetivo 2(1,3%) 5(3,3%) 13(8,7%) 11(7,3%) 119(79,4%)
Apoio Emocional 22(11%) 4(2%) 32(16%)  20(10%)  122(61%)
Apoio Informacional 26(13%) 6(3%) 21(10,5%) 15(7,5%) 132(66%)
Interagao Social
Positiva 16(8%) 5(2,5%) 30(15%)  16(8%) 133(66,5%)

De acordo com a Tabela 2, o apoio afetivo foi 0 que menos recebeu respostas
“Nunca” e “raramente”, o que sugere que este ¢ um suporte de mais facil acesso as
mées. De fato, quando se consideram as percepcdes de suporte obtidas com a somatéria
das maiores frequéncias (“Quase Sempre” e “Sempre”) o apoio afetivo foi o mais
expressivo, com 86,67%, na somatédria. Por outro lado, o apoio material e o
informacional foram percebidos como menos disponiveis pelas participantes desta
pesquisa. Este achado se baseia no fato de tais subcategorias receberam mais resposta

“Nunca” e “Raramente”, o que representa 16% na somatoria para ambas as dimensdes.



78

A Tabela 3 apresenta as associa¢@es entre os indices de apoio social geral e 0s
indices de elementos estruturais da rede social. Os resultados indicam que a alta
percepcao de suporte que as mdes manifestaram esté associada significativamente a alta
densidade da rede, alta transitividade, alto indice de agrupamento, baixa centralidade de
grau e intermediacgéo, baixa tendéncia de homofilia, alta faixa de idade das pessoas que
compdem a rede e a prevaléncia de pares do género masculino. Ndo houve associagéo
significativa entre o indice de apoio geral com a durabilidade da relacdo, frequéncia de

contatos e intensidade da relagéo.

Tabela 3

Residuos e Niveis de Confianca (entre parénteses) resultantes da aplicacéo da técnica
de Analise de Correspondéncia as variaveis: Apoio Geral e indices de rede.

Caracteristica . Apoio Geral (MOS-SSS)
Categoria .
Baixo Alto
. Baixa 1,45(85,35)* -2,45(0,00)
Densidade Alta -2.45(0,00)| 4,13(100,00)*
L Baixa 1,45(85,35)* -2,45(0,00)
Transitividade Alta -2,45(0,00)| 4,13(100,00)*
Coeficiente de agrupamento Baixo 145(8535) -2/45(0,00)
grup Alto -2.45(0,00)| 4,13(100,00)*
. Baixo -1,24(0,00)|  2,09(96,31)*
Centralidade de grau Alto 2,09(96,31)* -3,52(0,00)
. - Baixa -1,24(0,00)|  2,09(96,31)*
Centralidade de Intermediacao Alta 2,09(96,31)* -3,52(0,00)
Homofilia Baixa -1,24(0,00) |  2,09(96,31)*
Alta 2,09(96,31)* -3,52(0,00)
. Baixa 1,45(85,35)* -2,45(0,00)
Faixa de Idade Alta -2,45(0,00)| 4,13(100,00)*
Género Masculino -0,92(0,00) 1,55(87,96)*
Feminino 1,18(76,03)* -1,98(0,00)
. . Baixa _
Durabilidade da Relagéo Alta p = 0,098
A Baixa _
Frequéncia de Contato Alta p =0,225
. x Baixa _
Intensidade da relacédo Alta p =0,190

Nota: **Probabilidades moderadamente significativas, pois 50% < y X 100 < 70%.
*Probabilidades fortemente significativas, pois y x 100 = 70%.
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Posteriormente se avaliou, especificamente, os tipos de apoio percebidos pelas
maes com os dados de rede. A Tabela 4 apresenta a anélise de correspondéncia de tais
variaveis. Verificou-se que a alta percepcdo de todos os tipos de apoio (material,
afetivo, emocional, informacional e interacdo social positiva) estd associado com o0s
seguintes dados de rede: alta transitividade, baixa centralidade de grau, baixa
centralidade de intermediacdo e a prevaléncia de pares do género masculino. Tais

associacOes sao semelhantes as encontradas com o apoio geral.



Tabela 4

80

Residuos e Niveis de Confianga (entre parénteses) resultantes da aplicacdo da técnica de Anélise de Correspondéncia entre os indices das subcategorias de
apoio e os indices das variaveis da rede social

Caracteristica Categoria Material Afetivo Emocional Informacional Interacao Social Positiva
Baixo Alto Baixo Alto Baixo | Alto Baixo | Alto Baixo Alto

. Baixa 1,72(9L47y* | -251(0,00)|  3,34(99,92)|  -1,88(0,00) 1,38(8324)*|  -1,33(0,00)
Densidade Alta -2,90(0,00) | 4,23(100,00)* | -5,63(0,00)| 3,16(99,84)* p=0952 p= 0,468 -2,33(0,00) | 2,24(97,47)*
T rcitvidade | B3 1,7201,47) | -2551(0,00)| 4,91(100,00)*| -2,76(0,00) | 1,07(7L,55)* | -1,16(0,00) | 0,81(58,36)** | -0,85(0,00)| 3.61(99,97)* |  -3.46(0,00)
Alta -2,90(0,00) | 4,23(100,00)*|  -8,28(0,00) | 4,66(100,00)* | -1,81(0,00)| 1,96(94.96)* | -1,37(0,00) | 1,43(84,64)* | -6,08(0,00) | 5,84(100,00)*
sgropamento | 227 0,79(56,78)** | -1,15(0,00)| 3,34(99,92)* | -1,88(0,00)| 1,07(71,55)* |  -1,16(0,00) = 0,468 2,49(98,73) | -2,40(0,00)
Alto 11,33(0,00)| 1,93(94.66)*|  -5,63(0,00)| 3,16(99,84)*| -1,81(0,00)| 1,96(94,96)* ’ -4,21(0,00) | 4,04(99,99)*
Centralidade de | Baixo 71,08(0,00) | 1,58(88,62)* | -2,96(0,00)| 1,66(90,37)* | -1,03(0,00)| L,11(73.48)*| -2,40(0,00)| 2,49(98,73)* | -1,96(0,00)| 1,88(94,02)*
grau Alto 1,83(9327)* | -2,67(0,00)| 4,99(100,00)*| -2,81(0,00) | 1,73(91,72)*| -1,88(0,00)| 4,04(99,99)*| -4,21(0,00)| 3,30(99,90)* |  -3,18(0,00)
Intermediagéo Baixa -1,08(0,00) | 1,58(88,62)* -6,11(0,00) | 3,43(99,94)* -1,03(0,00) | 1,11(73,48)* -2,40(0,00) | 2,49(98,73)* -4,18(0,00) | 4,02(99,99)*
Alta 1,83(9327)* |  -2,67(0,00) | 10,30(100,00)* |  -5,79(0,00) | 1,73(91,72)*| -1,88(0,00)| 4,04(99,99)* | -4,21(0,00) | 7,06(100,00)* |  -6,78(0,00)
A Baixa 0,79(56,78)* | -1,15(0,00)|  -2,96(0,00) | 1,66(90,37) - 0952 1,88(94,02) | -1,96(0,00)| -1,96(0,00)| 1,88(94,02)
Alta -1,33(0,00) | 1,93(94,66)* | 4,99(100,00)*|  -2,81(0,00) ’ -3,18(0,00) | 3,30(99,90)* | 3,30(99,90)* |  -3,18(0,00)
o 4o Idade | B30@ o= 0608 71,39(0,00) | 0,78(56,36)* | -2,08(0,00)| 2,25(97,56)* | 1,88(94,02)* | -1,96(0,00)| -0,85(0,00) | 0,81(58,36)**
Alta ! 2,34(98,05)* |  -1,31(0,00) | 3,51(99,95)*| -3,80(0,00)| -3,18(0,00)| 3,30(99,90)* | 1.43(84,64)*| -1,37(0,00)
conere Masculino | -3,15(0,00) | 4,59(100,00)* | -2,48(0,00)| 1,39(83,59)* | -3.14(0,00)| 3,40(99,93)*| -1,31(0,00)| 1,36(82,68)*| -3,50(0,00)| 3.36(99,92)*
Feminino | 4,02(99,99)*| -5.86(0,00)| 3,16(99,84)*| -1,78(0,00) | 4,01(99,99)* | -4,35(0,00)| 1,67(20,53)*| -1,74(0,00) | 4,47(100,00)* |  -4,30(0,00)
Durabilidade | Baixa 71,82(0,00) | 2,65(99,19)* ~ _ 3,72(0,00) | 3,87(99.99)* | -2,41(0,00) | 2,32(97,96)*
daRelacio | Alta 2,13(96,72)*|  -3,11(0,00) p=0,900 p=0,360 4,37(100,00)* |  -4,55(0,00) | 2,84(99,54)* |  -2,73(0,00)
Frequénciade | Baixa 1,44(85,04)* | -2,10(0,00) = 0213 3,79(99,98)* |  -410(0,00)| 1,39(83,47)*| -1,44(0,00) | 0,81(58,34)* | _-0,78(0,00)
Contato Alta -2,31(0,00)| 3,37(99,92)* ! -6,07(0,00) | 6,58(100,00)*| -2,23(0,00)| 2,32(97,94)*| -1,30(0,00)| 1,25(78,93)*
Intensidade da_| Baixa i} 1,76(9221)* |  -0,99(0,00)| -1,03(0,00)| 1,11(7348) } 71,96(0,00) | 1,88(94,02)*
Relagio Alta p=0.604 -2,97(0,00)| 1,67(90,53)* | 1,73(91,72)* |  -1,88(0,00) p= 0,468 3,30(99,90)*|  -3,18(0,00)

Nota: **Probabilidades moderadamente significativas, pois 50% < y x 100 < 70%.
*Probabilidades fortemente significativas, pois y x 100 = 70%.
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Ainda de acordo com a Tabela 4, as particularidades das associacdes entre os dados de
rede e os tipos de apoio indicaram resultados diferentes: a) o alto apoio material foi associado
com a alta densidade, alto indice de agrupamento, alta homofilia, baixa durabilidade da
relacdo e alta frequéncia de contatos; b) A alta percepcéo de apoio social do tipo afetivo esta
associada significativamente com a alta densidade da rede, alto indice de agrupamento, baixa
tendéncia de formacdo de grupos por homofilia, baixa faixa de idade e alta intensidade da
relacdo; c) A alta percepcdo de suporte emocional tem associacdo significativa com alto
indice de agrupamento, baixa faixa de idade dos atores da rede, alta frequéncia de contato e
baixa intensidade da relacdo; d) A alta percepcdo de suporte do tipo informacional esta
associada com alta tendéncia de homofilia, alta faixa de idade, baixa durabilidade da relagé&o,
alta frequéncia de contato; €) Por fim, a alta percepcdo de apoio social do tipo interacdo social
positiva esteve associada a alta densidade da rede e do indice de agrupamento, baixa
tendéncia de homofilia, baixa faixa de idade da rede, baixa durabilidade da relacdo, alta

frequéncia de contatos e baixa intensidade da relagéo.

Discussao

A investigacdo do suporte percebido e sua relacdo com variaveis de rede permitiu
compreender diferentes nuances dos relacionamentos que as mées de criangas com paralisia
cerebral estabelecem. Inicialmente identificou-se que as cuidadoras percebem que possuem
um alto apoio social. O suporte mais acessivel foi 0 emocional, enquanto o material e o
informacional foram menos frequentes. Estes dados s@o congruentes com os de Lima,
Cardoso e Silva (2016), que identificaram elevada percepg¢do de suporte na maioria das méaes
de criancas com paralisia cerebral no estado do Para-Brasil. Sdo dados, porém, contrarios com

outros estudos quando afirmam que mées de criangas com muitos comprometimentos
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decorrentes da paralisia cerebral sentem-se pouco satisfeitas com apoio (Alaee, Shahboulaghi,
Khankeh, & Kermanshahi, 2014; Kurtuncu, Akhan, Yildiz, & Demirbag, 2015).

A percepcao de muito suporte emocional e afetivo ocorre, em especial, com os filhos e
filhas, incluindo a crianca com paralisia cerebral. Nestes termos, o vinculo mée e filho é
favoravel tanto para a percep¢do de suporte afetivo materno quanto para a criangca, uma vez
que promove o desenvolvimento psicossocial, além de trazer beneficios para a convivéncia
positiva em familia, tal como afirmam Luza, Cecchetto e Silva (2011).

Se por um lado ha a percepcdo de muito apoio, em especial o afetivo, por outro, as
méaes referem que sdo pouco assistidas com apoio material. A necessidade deste tipo de
suporte também foi evidenciada no estudo de Barbosa, Pettengill, Farias e Lemes (2009),
quando pesquisaram as fontes de suporte social de mée de criancas com deficiéncia atendidas
em uma instituicdo de reabilitacdo. Assim, apesar de possuirem uma rede que prové um nivel
de suporte significativo, este ndo foi compativel ou continuo ao ponto de suprir necessidades
materiais, como as financeiras. Dai a necessidade de maiores agdes de protecdo social que
possam suprir as familias de criangas com paralisia cerebral.

De fato, a andlise dos rendimentos por género no Brasil mostra que a renda média
pessoal das mulheres é menor do que a dos homens, ainda quando ha a mesma produtividade
e igual nivel de escolaridade (Castro & Stamm, 2017). Assim, a necessidade de apoio material
das mdes investigadas se associa com 0s homens da rede, além de pessoas com quem
possuem lacos recentemente constituidos, tais como amigos. Diante disto, embora a
percepcdo de apoio geral ter sido considerada satisfatoria, a identificacdo de baixo apoio
material pode ser um fator preditivo para o estresse (Carona, Crespo, & Canavarro, 2013) e

outros agravos.
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Outro resultado mostrou que o entendimento de alta percep¢édo de apoio se associou a
rede pessoal de alta coesdo (alta densidade, transitividade e coeficiente de agrupamento),
baixa centralidade (de grau e intermediacdo). A estrutura descrita corrobora outros estudos
que caracterizam a rede de apoio como essencialmente familiar, onde todos os membros se
conhecem e interagem entre si (Lucas, Guadalupe, & Arriaga, 2013; Portugal, 2014). No caso
das mées investigadas, a alta percepcdo de suporte se d& nos relacionamentos diretos,
particularmente envolvendo membros familiares e sem a necessidade de intermediarios que
controlem a direcdo de recursos na rede. Por exemplo, a familia extensa pode ser acessada
como fonte de suporte, ainda que este ndo esteja voltado ao cuidado especifico da crianca com
deficiéncia (Lazzarotto & Schmidt, 2013). E importante mencionar, no entanto, que o0s
relacionamentos estaveis com membros da rede ndo sdo suficientes para que haja a percepcao
de apoio, uma vez que ndo houve associacao significativa entre o indice de apoio geral com a
durabilidade da relacdo, a frequéncia de contatos e a intensidade da relacgéo.

Ainda assim, a tendéncia para a alta formacdo de subgrupos na rede, tais como 0s
familiares, foi um importante aspecto para a percep¢do de apoio das mées investigadas,
interferindo na dindmica do fluxo de recursos na rede (Régis, Bastos, & Dias, 2007). No
entanto, o engajamento em grupos diversificados, como de familia, amigos, colegas de
trabalho e vizinhos se torna um desafio na medida que estas mées gastam a maior parte de seu
tempo nos cuidados com a crianga com paralisia cerebral, e, portanto, ttm limitada
participacdo social, com menos acesso atividades laborais e de lazer (Ribeiro, Souza,
Vanderbergue & Porto, 2014; Silva & Pontes, 2016).

Especificamente, a alta percepcdo de apoio social do tipo afetivo estd associada com a
mesma estrutura de rede evidenciada na percepc¢éo de apoio total. Houve diferenca apenas na

faixa etaria e intensidade da relacdo. Dados semelhantes também foram encontrados com o
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suporte emocional que se diferenciou do geral apenas quando se associou com a baixa faixa
de idade, alta frequéncia de contato e baixa intensidade da relacéo.

Diante dos fatores levantados, verifica-se que o suporte se manifestou em diversas
estruturas das redes pessoais maternas. Os relacionamentos coesos e de baixa centralidade dos
nos formaram lacos fortes essenciais para a provisao de apoio. No entanto, eles ndo foram
suficientes para conferir alto suporte material e informacional, aspectos muito relevantes
quando se identifica que as maes investigadas estdo, em sua maioria, em um contexto de
vulnerabilidade social.

Neste aspecto, verifica-se a importancia de investimentos que aumentem a eficacia da
rede social, principalmente, em termos de variados tipos de apoio social . Uma possibilidade
seria a implementacdo de politicas publicas que favorecessem o envolvimento materno na
comunidade, em instituicdes que assistem as criancas com deficiéncia e em grupos de
intervencdo. O investimento na participacdo social materna permitiria uma mistura de lagos
fortes e fracos, condicdo indispensavel para permitir a circulacdo de diferentes suportes na
rede (Lemieux, 2001).

Os resultados apresentados, porém, limitam-se as percep¢des das maes investigadas.
Outra limitacdo foi a impossibilidade de conhecer os diferentes tipos de apoio que uma
mesma pessoa pode conferir as maes, uma vez que cada alter era classificado com um Gnico
tipo de suporte. Sugere-se 0 avango nas investigacdes das redes pessoais de mées de criangas
com paralisia cerebral, visando compreender seus padrfes de interacdo no contexto de

vulnerabilidade social da Amazonia.
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As relacdes constituem o processo fundamental na geracdo de desenvolvimento e sua
definicdo esta ligada a forma como a pessoa ou familia interpreta seu ambiente e interage ao
longo do tempo (Bronfenbrenner, 1996, Bronfenbrenner & Morris, 2006). O aspecto
relacional é também descrito como inerente a natureza humana, elemento definidor da
identidade dos atores sociais € o principal elemento de analise em redes sociais (Martes,
Bulgacov, Nascimento, Gongalves, & Augusto, 2006).

As redes sociais sdo representadas por nds (atores) e por ligaces entre 0s mesmos,
gue expressam o conhecimento de um ator sobre o outro ou a troca de informacdes entre eles
(Silveira & Farina, 2012). Quando fortes, os lacos na rede se associam com mecanismo de
coping e satisfacdo com a vida, enquanto que os lacos fracos permitem 0 acesso a recursos
distintos, como informacfes para aquisicdo de emprego (Balaji et al., 2007; Granovetter,
1983). Particularmente, o conceito de redes sociais pessoais (Egocentradas) € descrito como
um no6 que traca a propria rede por meio dos relacionamentos que possui. Sua composi¢do
abrange membros familiares, amigos e outras relagdes resultantes da participacdo social, isto
é, pessoas que fazem outros se sentirem Unicos a partir das conexdes que estabelecem (Sluzki,
2010).

As redes sociais pessoais e suas peculiaridades podem ser acessadas mediante a
andlise de redes sociais (ARS), uma vez que esta é uma abordagem que permite conhecer,
entre outras coisas, as caracteristicas topol6gicas das relacfes entre pessoas grupos e/ou
organizagfes em uma sociedade por meio da identificacdo de aspectos, como padrbes de
comportamento, fluxo de cooperacéo e informacges (Pereira, Freitas, & Sampaio, 2007). De
fato, trata-se de uma abordagem de pesquisa social que possibilita analisar a estrutura dos

relacionamentos existentes entre os individuos que compdem as redes sociais, isto &,
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quantificando e qualificando as relacbes de acordo com a forca, formalidade, centralizacdo,
entre outros (Tomaél & Marteleto, 2013).

A operacionalizacdo deste processo ocorre por meio do célculo de métricas que
indicam relacOes diretas e indiretas entre os atores. Algumas delas serdo descritas visando o
maior entendimento e andlise deste estudo. A Densidade mede a quantidade de conexdes
existentes dentre o numero total de conexdes possiveis, de forma que quanto maior a
quantidade de ligacGes, maior a coesdo da rede e maior a densidade (Hatala, 2006). Quando
cada um dos individuos da rede tem ligacdo com todos os outros, o valor da densidade é 1
(um). Diferentemente, densidade igual a O (zero) significa que ndo ha nenhuma interacdo
entre 0s membros (Hatala, 2006, McCarty, 2010). Os maiores indices de densidade sé&o,
geralmente, constituidos por relacbes de parentesco, caracterizadas como um subsistema
fortemente interligado no interior das redes sociais (Guadalupe, 2009). No entanto, uma
densidade considerada média € suficiente para favorecer a efetividade e eficicia da rede
(Sluzki, 2007).

Outra métrica usualmente investigada em pesquisas de redes sociais € a transitividade,
que permite verificar a tendéncia para a formacdo de grupos fortemente conectados. A
existéncia de muitas triades conectadas indica a presenca de lacos fortes e estaveis (Fazito,
2002). A anélise das métricas citadas dao indicadores de coesdo na rede. As redes coesas se
apresentam favoraveis ao desenvolvimento e disseminacdo do capital social. S&o também
favoraveis na troca de apoio social e evidenciam forte interacdo entre os atores (Carvalho &
Ribeiro, 2016; Hollenbeck & Jamieson, 2015).

Por outro lado, as métricas de centralidade determinam a posicdo de um ator. A

centralidade de grau (Degree) mede o numero de conexdes de um nd, enquanto que a
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intermediacdo (Betweeness) identifica a intervencdo de um ator por meio de controle e
mediacdo da informacao na rede (Scott, 2017).

Além destes indicadores, as redes sociais podem ser definidas pelas funcbes que
assumem. Dentre estas, ha os relacionamentos com individuos que disponibilizam apoio, na
medida em que este pode reduzir a sobrecarga de cuidados, cooperar no enfrentamento de
condicBes adversas e equipar mdes, em particular, com recursos que protegem do estresse
(Polita & Tacla, 2014). Neste aspecto, os lacos familiares sdo predominantes nas redes sociais
e € no interior destas relacdes que estdo a maioria dos lacos fortes da rede. Sdo também
grupos gque denotam permanéncia e confiangca enquanto os outros relacionamentos sdo mais
comumente alvos de inseguranca, ou desilusbes (Portugal, 2013). No entanto, a rede familiar,
tal como outros grupos altamente coesos, possui recursos limitados e pode causar a constricdo
de atitudes e interacdes experienciadas, influenciando nos comportamentos dos integrantes
(McPherson, Smith-Lovin, & Cook, 2001).

A oferta de recurso nas redes pessoais assume especial relevancia quando se trata de
contextos com necessidades especificas, como familias de criancas com paralisia cerebral.
Neste caso, existe um estressor que afeta o desenvolvimento, relacfes e rotinas ndo apenas do
individuo acometido, mas também de todas as pessoas que convivem em seu ambiente. Em
meio a gravidade da deficiéncia e o grau de dependéncia da crianga, pais e maes podem
apresentar percepcao da falta de competéncia adaptativa do filho ou filha, o que repercute na
coesado, expressividade, harmonia familiar (Guralnick, 2005) e no estresse parental.

O estresse parental relaciona-se com: a) as caracteristicas da crianga, como as
habilidades motoras, temperamento e humor; b) caracteristicas dos pais, tais como a energia
emocional e a percepcdo de competéncia; e c) variaveis situacionais, tipo as disponibilidades

de apoios sociais e as renuncias pessoais diante do papel parental (Abidin, 1992). Quando se
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consideram as caracteristicas da crianca, hd um consenso de que os genitores de filhos e filhas
com alteracdes no desenvolvimento vivenciam niveis mais elevados de estresse. Com efeito,
estes familiares podem perceber a necessidade de desenvolver estratégias de adaptacdo, como
busca de informacao, apoio social e reducdo da tensédo (Belsky & Pluess, 2009).

O sentimento de maior apreensdo, no entanto, é vivenciado pelas mées. De fato, as
genitoras sdo as principais responsaveis pelo cuidado, educacdo e socializacdo dos filhos e
filhas e, nas situacGes de deficiéncia de sua crianca, apresentam niveis de estresse mais
elevados quando comparadas com mées de criangas sem comprometimento desenvolvimental
(Almeida, Fonseca, Gomes, & Oliveira, 2017; Krsti¢, Mihi¢, & Mihi¢, 2015). Ademais,
criancas com desenvolvimento atipico manifestam comportamentos desencadeadores de
estresse para as maes, como agressividade e comprometimento social (Cherubini, Bosa, &
Bandeira, 2008). Outro agravante € que a sobrecarga de cuidados dispensados ao filho ou
filha pode representar uma dificuldade de investimentos em relacdes maternas extrafamiliares
mais fortes e intensas (Costa, Pinto, Fiuza, & Pereira, 2013). Com efeito, muitas mulheres
evidenciam isolamento social e diminuicdo da capacidade de suprir suas préprias
necessidades, além de terem dificuldades para se engajarem em vinculos institucionais,
restringindo, assim, as chances de ampliacdo da rede (Ferreira, Di Naccio, Otsuka, Barbosa,
Corréa, & Gardenghi, 2016)

De acordo com as consideragfes pontuadas, verifica-se que os relacionamentos
familiares sdo permeados por dificuldades e sobrecarga, particularmente, para as cuidadoras.
Nestes termos, o conhecimento do estresse parental e das caracteristicas da rede social destas
mulheres, como a topologia de suas redes, se faz necessario na medida em que se sabe que a
qualidade das interacbes sociais Se associa com maiores fatores protetivos ao

desenvolvimento humano (Seibel, Falceto, Hollist, Springer, Fernandes, & Koller, 2017).
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Além disso, redes variadas e estaveis se relacionam com autoestima, capacidade de
enfrentamento de adversidades e menores situacdes de adoecimento. Como também, podem
contribuir para a satisfacdo com a vida e com os papeis desempenhados por meio da troca de
cuidados e suporte. Do contrario, podem também afetar negativamente as experiéncias de
interacdo e a qualidade de vida dos sujeitos, por exemplo conferindo maiores riscos de
mortalidade (Holt-Lunstad, Smith, & Layton, 2010; Sluzki, 2010).

Diante disto, este artigo busca descrever 0 estresse, 0 apoio e caracteristicas
topoldgicas da rede pessoal de médes de criancas com paralisia cerebral nos niveis geral e
individual. Tal conhecimento pode facilitar a tomada de decisdes por parte dos gestores na
elaboracdo de politicas que valorizem a participacdo social e assistam as reais necessidades de

mulheres que se dedicam ao cuidado de sua crianga com deficiéncia.

Meétodo
Participantes
Participaram desta pesquisa 50 mées que possuiam um filho ou filha com diagndéstico
de paralisia cerebral, selecionadas por conveniéncia sob os critérios: terem criancas na faixa
etaria de 0 a 12 anos, recebendo atendimento de reabilitacdo em um dos centros de referéncia
selecionados; residirem na regido metropolitana de Belém. Os nomes apresentados na se¢ao

de resultados sdo ficticios para resguardar a identidade das cuidadoras.

Instrumentos
a) Inventario Biosociodemografico (ANEXO A): inventario constituido por questdes
referentes a crianga com paralisia cerebral e seu cuidador. Alguns itens sdo: identificacdo dos

membros da familia; nivel educacional, renda e ocupacdo dos genitores; e caracteristicas de
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saude do filho ou filha com paralisia cerebral. Este instrumento permitiu acessar os dados de
caracterizacdo da amostra.

b) Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS): escala que permite
classificar a funcdo motora grossa da crianga em cinco niveis de gravidade de acordo com a
idade e a capacidade de iniciar o movimento, de sentar e andar. O Nivel I configura menor
comprometimento motor e o Nivel V representa maior gravidade nas funcdes motoras. Esta
escala foi adaptada para o Brasil com coeficiente de correlacdo intraclasse de 0,945 e alpha
de Cronbach de 0,972 (Hiratuka, Matsukura, & Pfeifer, 2010).

c) Parental Stress Index — Short Form (PSI/SF) (ANEXO C): instrumento que visa mensurar
0 estresse parental percebido pelos pais. Na versao reduzida sdo apresentados 36 itens em
uma escala do tipo Likert que varia de 1 (concordo totalmente) a 5 (discordo totalmente). O
PSI/SF apresenta trés dimensGes, com 12 itens cada um, a saber: sofrimento parental, que
avalia percepcdes sobre os sentimentos vivenciados pelo genitor em seu papel de pai/mae;
interacdo disfuncional pai-filho, que verifica se as percepcdes que 0s genitores tém de seus
filhos sdo compativeis com as suas expectativas, bem como se suas interacbes com a crianca
reforcam o seu papel de pai/mée; e crianca dificil, que se refere a comportamentos que
tornam as criancas féceis ou dificeis de manejar. Adotou-se a versdo reduzida do
instrumento, cuja adaptacdo apresentou bons indices de confiabilidade, com alpha de
Cronbach variando entre 0,85 a 0,86 (Minetto, 2010).

d) Questionario de Rede Social (APENDICE A): este questionario permitiu a coleta de dados
de redes pessoais e foi aplicado com as mdes (egos). A pergunta geradora utilizada para
constituir a rede foi “Cite 30 pessoas com as quais vocé convive no dia-a-dia, por telefone ou
outras formas de contato”. Nesta etapa, foi gerada uma lista de nomes (alteres), conforme a

indicacdo do ego. Posteriormente, cada um dos alteres foi classificado quanto a fase de
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desenvolvimento (crianca, adolescente, adulto, idoso), género, tempo de relacionamento
(meses ou anos), frequéncia de contatos (diariamente, algumas vezes por semana, algumas
vezes por més e algumas vezes por ano), intensidade da relacdo (fraco, moderado e forte) e
tipo de apoio que dispbe (emocional, material, informacional e interacdo social positiva). Por
fim, objetivando identificar a estrutura das relagcdes entre os alteres, foi proferida a seguinte
pergunta: VVocé sabe se A (nome do primeiro alter) se relaciona com B (nome do segundo
alter)? Esta pergunta foi feita sucessivamente, até atingir todos 0s homes mencionados.

e) Software Egonet: € um programa criado por C. McCarty especificamente para coleta,
analise e visualizacdo de dados de redes egocéntricas (McCarty, 2004).

f) Software Ucinet 6.0: inicialmente criado por Linton C. Freeman, em 1983, este programa
permite, dentre outros, calcular uma variedade de métricas e, assim, caracterizar redes sociais
e a posicdo de nds dentro das redes. Um programa que acompanha o pacote do Ucinet é o
Netdraw, cujas ferramentas permitiram gerar grafos das redes (Borgatti, Everett & Freeman,

2014).

Procedimentos de Coleta

Os instrumentos foram respondidos na sala de espera de um dos ambientes
selecionados para a pesquisa (hospital Universitario ou do Centro Epecializado em
Reabilitacdo) com a ajuda da pesquisadora responsavel ou de um auxiliar de pesquisa. Alguns
dados foram coletados na residéncia das participantes, no caso da impossibilidade de concluir
0 preenchimento de todos os instrumentos na instituicdo ou por solicitagdo do proprio

participante.

Procedimentos de Analise
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Os dados do Inventario Biosociodemografico foram analisados por meio de estatistica
descritiva, incluindo o célculo de frequéncias, de medidas de tendéncia central (média) e
dispersao (desvio-padréo).

Para a analise do PSI/SF, os escores brutos totais e as dimensdes foram somados e
comparados com a tabela de percentis. Em ambos os casos, 0s resultados mais elevados
correspondem a niveis mais altos de estresse. O intervalo de estresse baixo corresponde aos
percentis de 15 a 80, enquanto que o estresse alto é classificado com os percentis a partir de
85 (P85).

Os dados de redes sociais pessoais foram submetidos ao EgoNet para organizacdo e
analise inicial dos dados. Dados preliminares, como a composi¢do da rede foram acessados
nesta etapa inicial. Logo apds, as matrizes geradas foram transportadas para o Ucinet para a
realizacdo do célculo de métricas referentes a estrutura da rede. A apresentacdo dos dados
ocorrera conforme Dias, Sequeira e Guadalupe (2016) em que: na dimensdo funcional, avalia-
se o tipo de apoio recebido (emocional, material, informacional e interagdo social positiva);
no tocante as caracteristicas relacionais-contextuais, avaliam-se a frequéncia de contatos
(diario, semanal, mensal ou anualmente), a durabilidade dos lacos (anos ou meses) e
intensidade (forte, moderada ou baixa); e na dimenséo estrutural, caracterizamos a densidade,
transitividade, homofilia, centralidade de grau, centralidade de intermediacdo e os tipos de

vinculo.

Consideracdes Eticas
Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica do Instituto de Ciéncias da Satde da

Universidade Federal do Para — ICS (protocolo n° 473.140). Ap0s esclarecimentos acerca do
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objetivo da pesquisa e possiveis riscos, solicitava-se a assinatura do Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido (APENDICE B) as méaes que concordassem com a participagao.

Resultados
Inicialmente serdo apresentados os resultados de estresse total das redes maternas.
Posteriormente, as caracteristicas das redes pessoais serdo discriminadas de forma geral e

individual, situacdo em que algumas redes pessoais serdo expressas em forma de grafos.

Estresse Parental Total

O célculo do estresse parental total mostrou alto nivel de estresse para a maior parte
das mées investigadas, cuja a media do escore bruto encontrado foi de 106 (DP 19,07).
Identificou-se que 76% das médes encontram-se com alto nivel de estresse, enquanto 24%

apresentaram baixo estresse.

Caracteristicas funcionais e relacionais-contextuais da rede

Em termos funcionais, a Tabela 1 apresenta os tipos de apoio encontrados na rede
materna. As mées referiram que 83,34% de suas redes sdo fonte de apoio. A maior parte
(43,16%) prové suporte emocional, mas também h& suporte dos tipos Interacdo Social
Positiva (18,76), informacional (14,68) e, em menor proporcéo, o apoio material (6,74). Vale
enfatizar que as maes percebem que, em média, 16,66% de suas redes ndo prové nenhum tipo

de apoio.
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Tabela 1

Tipos de apoio encontrados na rede materna

Tipo de apoio M DP
Emocional 43,16 26,13
Material 6,74 14,25
Informacional 14,68 15,85
Interacdo Social Positiva 18,76 22,05
Nenhum 16,66 23,25

No que tange as caracteristicas relacionais-contextuais da rede, consideram-se 0S
dados de composicdo que medem os atributos do ambiente social e dos atores. Considerando a
faixa de idade, as redes pessoais sdo compostas principalmente por adultos (62,82), com
menores proporcdes para jovem (15,34%), idoso (8,68), adolescentes (7,98) e criancas (5,18).
Quando avaliada por género, as redes possuem composicdo prevalente de mulheres (54,2%),
enquanto que o0s homens representam 45,8%. As maes referem como caracteristicas dos
vinculos um contato diario com 49% dos membros de suas redes pessoais. Com menores
niveis estdo os contatos semanais (28,1%), mensais (16,28%) e anuais (5,9%). A durabilidade
dos lagcos formados é de vérios anos de vinculo (92,7%), enquanto as relacbes recentes
possuem o valor de 7,3%. Por sua vez, houve a prevaléncia de lacos fortes (58%), seguido de

lacos moderados (32,22%) e fracos (9,78%).

Caracteristicas estruturais das redes pessoais

No que concerne as caracteristicas estruturais das redes pessoais maternas, serdo
apresentados os dados gerais das 50 redes e dados individuais de 6 maes, sendo 3 delas
pertencentes ao grupo com alto nivel de estresse e 3 do grupo com baixo nivel de estresse. A

Tabela 2 apresenta, em geral, 0s tipos de vinculo das redes maternas.



Tabela 2
Dados de composic¢éo da rede (N=50)

Composicéo da rede por tipo de vinculo M (%) DP
RelacOes Familiares 55,26 16,70
Relacbes de amizade 25,16 17,55
Relages de vizinhanga 12,84 14,28
Relacbes com prestadores de servico 4,44 6,94
Relacdes com colegas de trabalho 1,14 5,67
Relagdes com outros conhecidos 1,16 5,08
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Observou-se que as redes das maes sdo compostas, em sua maior parte, por relagcdes

familiares (55,26%), seguido de relacbes de amizade (25,16%), de vizinhanca (12,84%), com

profissionais que prestam servicos (4,44%) e outros (2,3%). Complementando estes dados, a

Tabela 3 apresenta a estatistica descritiva de outros aspectos estruturais da rede das maes

investigadas. Estes resultados serdo expostos conforme a sua pertinéncia as métricas de

coesdo ou centralidade.

Tabela 3

Estatistica descritiva de aspectos estruturais da rede

Densidade Transitividade Grau Intermediacéo
Minimo 0,092 0,457 0,049 0,030
Maximo 0,961 0,976 0,687 60,600
Média 0,502 0,733 0,410 20,297
Desvio padréo 0,232 0,145 0,172 15,991
Percentil 25 0,335 0,655 0,290 7,090
Percentil 50 0,441 0,711 0,404 18,950
Percentil 75 0,669 0,860 0,570 29,340

a) Meétricas de Coesdo

Nesta secdo serdo apresentados 0s

resultados das métricas de Densidade,

Transitividade e Homofilia. A densidade evidencia a proporgao entre as conexdes existentes e

as possiveis conexdes de uma rede. O valor médio da densidade encontrada foi de 0,502, o
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que significa um aproveitamento de 50% do potencial de relacBes da rede. Este resultado
indica redes com indices esperados no mundo real, haja vista as relacdes terem um
determinado tempo para existirem, o que faz com que a densidade da rede também seja
diminuida quando essas relagcdes sdo quebradas ou quando séo iniciadas novas relagdes numa
rede (Mayhew & Levinger, 1976)

Quanto a transitividade, trata-se de uma métrica que indica o grau de conectividade
indireta entre atores vizinhos. Na amostra investigada, obteve-se como resultado alta
transitividade 0,733, o que revela relacionamentos fortes entre as pessoas (ver Tabela 3). A
média obtida esta associada aos indices alcancados nas densidades das redes, sdo redes coesas
que tendem a se fechar dentro do grupo, onde um numero significativo dos seus membros se
conhece mutuamente. Por sua vez, considerando que a homofilia diz respeito a preferéncia
das pessoas em se associar com outros que possuem caracteristicas semelhantes, a Figura 1

mostra os dados de frequéncia simples da homofilia na rede materna.

Intensidade [N 7o
Frequéncia de contato NN 36
Durabilidade [NNIEGGEEE /0
Género NN S0
Idade [N S0
Tipo devinculo NN 7/

0 20 40 60 80 100

®m Homofilia(%)

Figura 1. Porcentagem da frequéncia simples da homofilia na rede materna.

De acordo com a Figura 1, foram predominantes as frequéncias de respostas de

homofilia por frequéncia de contatos (86%), por intensidade da relacdo (76%) e por tipo de



103

vinculo (74%). Em outros termos, os membros das redes das cuidadoras associam-se entre si
ou mantém uma relacdo por entenderem como € importante a frequéncia de contatos
desenvolvida, a intensidade da relacdo e o tipo de vinculagéo.

Os dados desta pesquisa mostraram que as maes de criancas com paralisia cerebral tém
redes muito coesas, com pouca variabilidade de tipos de relacbes onde ha a maior
predominancia de alters pertencentes as relacfes familiares (55,26%). De forma geral, eles
podem apontar para a dificuldade que as cuidadoras tém em constituir e manter novos e
diferenciados vinculos, provavelmente, por conta da sobrecarga diaria dos cuidados parentais
desencadeados pelas especificidades do cuidado de uma crianca com deficiéncia.

b) Meétricas de Centralidade

Nesta secdo apresentados os resultados das Centralidades de Grau e de Intermediacéo.
A centralidade de grau mostra o nimero de relacionamento que o ator possui na rede. A
média encontrada para esta métrica foi de 0,410, o que indica que apenas 41% do potencial de
interacdo da rede esta sendo utilizado. Estes dados sugerem que os atores que integram a rede
pessoal materna ndo estdo mantendo relacionamento ou comunicacao de alta frequéncia uns
COm 0S outros.

Outro tipo de centralidade, a intermediacdo, permite medir a capacidade que um ator
tem de poder influenciar os seus pares numa rede, atuando como ponte entre um ator e outro.
Nas redes pessoais analisadas, verificou-se que a centralidade de intermediacdo média da rede
materna é baixa (20,297). Este valor evidencia que, devido a maior parte da rede ter contato
direto entre si, apenas 20% dos atores atuam como intermediérios nas relac@es, controlando as
informacdes, outros recursos importantes nas redes e o trajeto dos mesmos. Ademais, a rede
de seis mées (representativas da amostra) apresentam menos de 1% de poder de

intermediacdo, ou seja, sdo redes cujo fluxo de informacdes e recursos fluem de modo mais
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horizontalizado, o que se apresenta como fator positivo, onde a maior parte dos seus membros
tem acesso aos diversos recursos.

De fato, os dados de rede mais gerais que foram apresentados podem ser visualizados
individualmente nas redes pessoais de seis maes, sendo trés com alto nivel de estresse (Cassia,
Alba e Penélope) e trés com baixos niveis de estresse (Rose, Julia e Madalena). As
caracteristicas das integrantes do primeiro grupo sdo: Cassia, 32 anos, possui ensino medio
completo, exerce a ocupagao “do lar”, refere viver em unido estavel e possui uma filha de 5
anos com paralisia cerebral nivel 5; Alba, 19 anos, solteira, possui o ensino fundamental
incompleto, ocupacdo “do lar” e tem uma filha de 2 anos com paralisia cerebral nivel 4; ¢
Penélope, 31 anos, estudou o ensino médio completo, ocupagdo “do lar”, vive em uniao
estavel e possui um filho de 2 anos com paralisia cerebral nivel 5.

O grupo de maes com baixo nivel de estresse é composto por: Rose, 51 anos, casada,
possui 0 ensino médio incompleto, ocupacdo “do lar”, possui um filho de 10 anos com
paralisia cerebral classificada como nivel 2; Julia, 24 anos, casada, se declara estudante do
ensino superior, possui uma filha de 4 anos com paralisia cerebral nivel 1; e Madalena, 38
anos, vive em unido estavel, completou o nivel médio, exerce ocupagdo “do lar”, possui um
filho de 3 anos com paralisia cerebral nivel 4. As Figuras 2 e 3 apresentam as topologias das
redes dessas seis cuidadoras. Serdo apresentadas nos grafos as medidas de densidade da rede,

centralidade de grau e centralidade de intermediacdo e tipos de vinculos.



105

Céssia - Grafos: a) Densidade 0.954; b)
Centralidade de grau 0.049; c) Centralidade de
intermediagdo 0.07

Alba - Grafos: a) Densidade 0.687; b) Centralidade
de grau 0.298; c) Centralidade de intermediacdo 6.07

Penélope - Grafos: a) Densidade 0.267; b)
Centralidade de grau 0.711; c) Centralidade de
intermediacdo 43.71

Cor e Tipo de vinculo: Il Familia [ Amigo B Vizinho  EM Prestador de Servico [ Outros

Tamanho dos nds: proporcional a métrica calculada no grafo

Figura 2: Grafos de densidade, centralidade de grau e centralidade de intermediagcdo de mées com maes com alto nivel de estresse.
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Rose - Grafos: a) Densidade 0.894; b) Centralidade
de grau 0.113; c) Centralidade de intermediagdo 2.03

Julia - Grafos: a) Densidade 0.434; b) Centralidade
de grau 0.569; c) Centralidade de intermediacdo
29.34

Madalena - Grafos: a) Densidade 0.664; b)
Centralidade de grau 0.359; c) Centralidade de
intermediacdo 9.33

Cor e Tipo de vinculo: B Familia Bl Amigo B Vizinho WM Prestador de Servico [ Outros

Tamanho dos nés: proporcional & métrica calculada no grafo

Figura 3: Grafos de densidade, centralidade de grau e centralidade de intermediacdo de maes com maes com baixo nivel de estresse.
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A Figura 2 mostra que, dentre as maes com alto nivel de estresse, Cassia possui
uma rede pessoal de alta densidade, extremamente coesa, composta principalmente por
familiares e vizinhos. A centralidade de grau é igualmente distribuida entre seus
membros, o que é corroborado pelo alto indice de densidade, onde quase todos se
conhecem e interagem tanto do grupo familiar quanto de vizinhanga. Essa alta coeséo
pode indicar uma rede fragilizada em termos de circulagdo de novos recursos e
informacdes para a mde em questdo. Além disso, o alto estresse também pode estar
sendo desencadeado pela caréncia de recursos na sua rede pessoal. Quanto a
centralidade de intermediacdo, constata-se que os alters mais poderosos sdo alters da
familia que detém recursos valiosos disponibilizados na rede.

A rede de Alba possui densidade inferior & de Cassia (0.687) e diferencia-se por
apresentar outros vinculos. Além do familiar, a rede da cuidadora é composta por
amigos e por profissionais que atendem a sua familia, inclusive o nimero de
profissionais equivale ao de amigos (06), mas assemelha-se quanto a variavel
centralidade de intermediacdo, que apresenta membros da familia como os mais
importantes na intermediacdo de recursos na rede. No caso de Penélope, a rede pessoal
mostra baixa coeséo (densidade de 0.267), demonstrando um grupo mais diversificado
no que tange aos tipos de vinculos e, possivelmente, na diversidade de recursos. Nesta
rede também ha a presenca de profissionais que prestam atendimento a crianca com
paralisia cerebral. A centralidade de grau aqui é menos distribuida, haja vista ser uma
rede menos densa. Por sua vez, a centralidade de intermediacdo aponta somente um
alter (familia) com alto indice, isto &, um forte membro na facilitagdo e/ou impedimento
na circulagédo de recursos na rede. Assim, das trés redes apresentadas, a rede de Alba
parece ser mais favoravel ao fluxo de recursos diversificados, porém tal configuracédo

ndo foi suficiente para amenizar a sensagéo de estresse alto.
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A Figura 3 mostra que, dentre as mées com baixo nivel de estresse, a rede
pessoal de Rose possui alta densidade, composicdo essencialmente familiar e indices de
centralidades tanto de grau quanto de intermediacdo bastante distribuidos. Por sua vez,
as redes pessoais de Jalia e Madalena sdo menos densas e mais diversificadas, pois além
da familia ha interacdo com integrantes considerados amigos e vizinhos. Os escores
altos de centralidade de intermediacdo sdo detidos na da Jalia por um membro da
familia e na da Madalena por um vizinho. Ja as de grau, em ambas as redes, 0s atores
mais centrais sdo familiares, vizinhos e amigos.

Diante destes resultados, independentemente do nivel de estresse materno e do
grau de comprometimento da paralisia cerebral (GMFCS), verificam-se a
predominancia de redes com densidades intermedidrias, com expressiva presenca de
alters dos grupos familiar e de vizinhanga, que apresentam como membros centrais,
tanto no que tange a centralidade de grau quanto na de intermediagdo, alters do grupo

familiar.

Discusséo

Os dados da presente pesquisa permitiram conhecer algumas caracteristicas das
redes pessoais sociais de maes de criancas com paralisia cerebral, com enfoque para o
apoio social percebido e o estresse parental. Inicialmente verificou-se que as mées das
criangas investigadas apresentam altos niveis de estresse parental. Ainda assim, foi
possivel verificar que a maior parte das redes maternas é composta por pessoas que
fornecem apoio. Este resultado é coerente com os dados de Polita e Tacla (2014),
quando pesquisaram a rede e apoio social em cuidadoras de criangcas com paralisia
cerebral. O fato de possuir relacionamentos com individuos que disponibilizam suporte

é favoravel, na medida em que pode reduzir a sobrecarga de cuidados, cooperar no
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enfrentamento de condigOes adversas e equipar as mdes com recursos que protegem do
estresse (Polita e Tacla, 2014).

O tipo predominante de suporte encontrado foi o emocional. Este tipo de apoio é
um importante desejo materno, uma vez que permite 0 acionamento de mecanismos
psicologicos favoraveis tanto para a salde materna como da crianca, além de oferecer
sentimentos de afeto, respeito e insercdo social (Sipal et al., 2010). Assim, diante das
incertezas referentes ao desenvolvimento da crianga com paralisia cerebral e da
sobrecarga materna, a oferta de apoio emocional previne efeitos deletérios na salde
fisica e mental, sendo também importante fator protetivo contra doengas e morte
prematura (Sandor, Marcon, Ferreira, & Dupas, 2014).

Outros resultados considerados favoraveis foram o contato didrio entre 0s
membros da maior parte das redes e a longa durabilidade das rela¢des, o que revelam a
existéncia de lagos fortes entre a mée e a maior parte de sua rede. Estes tipos de
relacionamentos se mostram protetivos para a salde materna, no sentido em que a
existéncia de lagos fortes se associa com mecanismo de coping e satisfacdo com a vida.
(Balaji et al., 2007).

Ademais, verificou-se que a maior parte das redes maternas é composta por
membros familiares. Tal configuracdo endossa a ideia de que os lagos de parentesco
estruturam o desenho das redes sociais, em particular, por serem menos susceptiveis de
mudangas ou erosdo pelo tempo, quando comparados com o relacionamento com
amigos ou vizinhos. A grande representatividade de interacbes com pessoas da familia
se baseia no fato de que este grupo compde a rede de suporte (Milbrath, Siqueira,
Amestoy, & Trindade, 2011). Além disso, a sobrecarga de cuidados dispensados aos
filhos com paralisia cerebral pode limitar a cuidadora em se lancar em relagGes externas

ao contexto familiar (Costa, Pinto, Filza, & Pereira, 2013).
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No entanto, a presenca de profissionais prestadores de servigos (da salde,
assisténcia e educacgdo) nas redes das mées é coerente aos resultados de outros estudos
que apontaram profissionais das instituicbes de saude e educagdo como membros
importantes nas redes sociais das cuidadoras (Barbosa, Pettengill, Farias, & Lemes,
2009; Fernandes, Vale, Ndbrega, Dias, & Sousa, 2012). Pode ser que as necessidades
de acompanhamento das criangas em servicos terapéuticos tenham possibilitado as mées
a ampliacdo de suas redes, com a incluséo desses profissionais (nas 50 redes, houve
4,44% de vinculo com tais membros). Além do beneficio de ampliacdo dos
relacionamentos maternos, a participacdo ativa das maes nos contextos de educacdo e
salde em que as crian¢as frequentam permite a imersdo destas mulheres em contextos
de apoio para o alcance de informac6es e servigos fundamentais para o desenvolvimento
da crianca (Bronfenbrenner, 1996).

Outras caracteristicas das redes pessoais maternas, por sua vez, concordam com 0s
funcionais e relacionais-contextuais da rede. Verificaram-se, em geral, baixos valores
nas métricas de centralidade de grau e intermediacdo. Este resultado mostra que, devido
a maior parte dos alters ser composta por membros familiares, trata-se de pessoas que
se conhecem e interagem diretamente entre si. Relacionamentos deste tipo s&o
vantajosas principalmente pelo apoio disponivel. Por outro lado, sdo redes que
permitem acesso a recursos menos diversificados, sujeitam seus integrantes a interacoes
reguladoras, com menor capacidade de proteger suas privacidades, gerando assim,
pressao para um funcionamento especifico (Carvalho & Ribeiro, 2016).

Considerando a analise de coeséo, observou-se um nivel médio de densidade das
redes pessoais maternas, o que favorece a maxima efetividade e eficacia da rede, tal
como afirma Sluzki (2007). Uma possivel razéo destes beneficios esta no fato de que as

redes coesas se apresentam favoraveis ao desenvolvimento e disseminagdo do capital
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social (Hollenbeck & Jamieson, 2015), com eficiéncia na troca de apoio social, além de
forte interacdo entre os atores (Carvalho & Ribeiro, 2016). Este resultado,
provavelmente, também é consequéncia da composicdo das redes maternas que é
essencialmente familiar, o que confirma os dados de Guadalupe (2009), quando
afirmam que maiores indices de densidade sdo constituidos por relagdes de parentesco,
caracterizados como um subsistema forte no interior das redes sociais.

Nesta pesquisa, houve alto indice de homofilia, especialmente quando associada
com a intensidade da relagdo, frequéncia de contatos e por tipo de vinculo. Assim, foi
possivel identificar que as maes investigadas se envolvem, prioritariamente, com
pessoas com quem elas se identificam, conferindo a sensacdo de pertencimento a rede.

Estes dados puderam ser melhor compreendidos quando se visualizam a
topologia das redes pessoais de maes com alto e baixo nivel de estresse. Em ambos 0s
grupos houve uma diversidade de coesdo, centralidades e tipos de vinculo que nédo
apontaram para tendéncias de associacdo com o nivel de estresse parental. Tais grafos,
portanto, indicaram que as maes de criangas com paralisia cerebral se ajustam ao papel
de cuidador de forma muito particular, o que leva a estratégias de enfrentamento ao
estresse de maneira diversificada. Desta forma, constata-se que 0s processos envolvidos
nos ajustes das maes investigadas ndao podem ser explicados apenas pelas métricas
demonstradas nas redes de Rose, Jalia, Madalena, Céssia, Penélope e Alba.

Diante do exposto, € importante mencionar que apesar das métricas estruturais
resultarem em percentuais médios que dao ideia de um perfil de redes maternas, ndo se
pode considerar que as maes vivenciam a experiéncia de serem mées de criangas com
paralisia cerebral de maneira uniforme. Dai a presenca de estudos que mostrem
diferentes comportamentos maternos, por exemplo, frente ao estresse e ao apoio social

(Cunha, Ramos, Silva, & Pontes, 2017; Lima, Cardoso & Silva, 2016).
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As contribui¢des mencionadas nesta pesquisa elucidaram alguns condicionantes
da topologia das redes maternas no contexto de deficiéncia. Tais achados favorecem
reflexGes acerca de possiveis associages entre a rede social e a salde de maes de
criancas com paralisia cerebral. Beneficia, também, as discussfes sobre possiveis
intervengdes no ambito das politicas puablicas que se destinem a assistir as
particularidades do cuidador de pessoas com deficiéncia, como suas percepc¢des acerca
do estresse e fragilidades da rede social. Os resultados desta pesquisa, porém, se
limitam aos participantes investigados. Outra limitacdo foi o acesso a um ndmero
relativamente restrito de mées. Sugere-se avancar em pesquisas com outras patologias
que permitam entender as circunstancias que permeiam as redes pessoais de mulheres

que possuem filho ou filha com deficiéncia na Amazonia.
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Considerac0es Finais da Tese

A andlise de rede social permite avaliar os agrupamentos sociais a partir de
aspectos diversos, incluindo sua estrutura e fungdo. Assim, por meio do célculo de
métricas especificas, pode-se conhecer a funcionalidade pela qual a rede opera, as
caracteristicas do contexto social e a caracterizacdo da estrutura das redes sociais
(Kolaczy & Csardi, 2014).

Diante da complexidade da pesquisa, tracaram-se objetivos que pudessem
responder a questdo central colocada: conhecer a configuracdo da rede pessoal de mées
de criangas com paralisia cerebral, relacionando-a com o estresse parental e o apoio.
Estes dados permitiram entender melhor a forma como as redes sociais atuam para a
favorecer a protecdo ou risco a salde das genitoras investigadas. Assim, a investigacao
desenvolvida nos trés estudos que integram esta pesquisa procura responder ao objetivo
proposto pela tese.

Entende-se que as evidéncias empiricas encontradas nos resultados das analises
das redes pessoais de mées de criangcas com paralisia cerebral respondem ao propdésito
colocado. Os achados elencados a partir da investigacdo do estresse parental e apoio na
rede pessoal materna permitiram trazer reflexdes no sentido de elucidar a problematica
de ser cuidador de um filho ou filha com deficiéncia e a forma como ela se apresenta na
atualidade em uma cidade da Amazonia, com particular contribuicdo vinda dos trés
estudos apresentados nesta tese.

A respeito das contribuicdes académicas e sociais, os resultados referentes a
investigacdo do estresse parental na rede pessoal materna mostraram que as méaes
vivenciam alto nivel de estresse parental total. Este aspecto foi associado a altos niveis

das dimensdes da escala Interacdo Disfuncional Pai-Filho e Sofrimento Parental, com
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especial destaque para os itens do instrumento que indicam conflitos no relacionamento
conjugal e sensacao de isolamento social. A percepcdo materna de alto estresse parental
foi associada significativamente com redes coesas (altas densidade, transitividade e
indice de agrupamento) e com baixos indices de centralidade (grau e intermediacdo).
Quando se considera que a maior parte da rede é composta de membros familiares,
nota-se que as relacOes estabelecidas sdo diretas, uma vez que os membros conhecem
uns aos outros, e podem estar permeadas ndo apenas pelo compartilhamento de
recursos, mas também pelo estresse que compartilha.

Outra caracteristica geradora de estresse foi a baixa durabilidade da relagdo,
baixa frequéncia de contato e a baixa intensidade das relacdes, o que pode levar a
refletir sobre as dificuldades das maes tanto para a ampliacdo de suas redes como para a
manutencdo das relacfes. Neste aspecto, avalia-se que o isolamento social que parte da
populacdo impde as pessoas com deficiéncia é compartilhado pelas mées, o que nelas é
agravado pela postura de afastamento social que mantém, quando abdicam da vida
pessoal e profissional. Por outro lado, a inclusdo de homens na rede é percebida como
fonte de menor estresse, uma particularidade que pode ser simbdlica, favorecida pela
expectativa de que o mesmo possa disponibilizar uma maior diversidade de suporte.
Neste sentido, a associacdo da figura masculina com baixo estresse mostra como as
mées se veem e veem 0 outro, baseando em tais percepcdes seus comportamentos em
sua rede de relacionamentos.

Para além da percepcdo de estresse nas redes maternas, os resultados da
investigacao do apoio nos relacionamentos da rede pessoal mostraram que as cuidadoras
percebem que possuem um alto apoio social, sendo o suporte mais acessivel o
emocional, enquanto o material e o informacional foram menos frequentes. A

identificacdo de pouco apoio material, apesar de nédo ter afetado a percepcdo das maes
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se sentirem com alto suporte, é um fator que preocupa na medida em que a maior parte
das mées esta em situacdo de vulnerabilidade social, imersas em redes altamente coesas,
isto €, contexto preditivo para o estresse e outros agravos a saude.

Outro resultado mostrou que o entendimento de alta percepcdo de apoio se
associou a rede pessoal de alta coesdo (alta densidade, transitividade e coeficiente de
agrupamento), baixa centralidade (de grau e intermediagdo). A estrutura descrita
corrobora os dados de pesquisas anteriores que caracterizam a rede de apoio como
essencialmente familiar, onde todos 0s membros se conhecem e interagem entre si.

Na busca dos dados mais especificos acerca das topologias das redes maternas e
da forma como estas se estruturam nas redes de maes com alto e baixo nivel de estresse,
procedeu-se com a analise de dados gerais e individuais de seis maes com alto e baixo
niveis de estresse. Os resultados sinalizaram a presenca de caracteristicas bastante
heterogéneas. Apesar da maior parte das mées investigadas apresentarem altos niveis de
estresse parental, foi possivel verificar que a maior parte das redes maternas é composta
por pessoas que fornecem apoio, principalmente o emocional, cujas evidéncias tém
mostrado estarem associadas com a protecdo contra efeitos deletérios na saude fisica e
mental, sendo também importante fator protetivo contra doencas e morte prematura.
Estes dados sdo reforcados por fatores protetivos decorrentes do contato diario com a
maior parte da rede e da alta durabilidade das relagdes que foram encontradas nesta
pesquisa, 0 que sugerem a existéncia de lagos fortes entre a mae e a maior parte de sua
rede

Verificou-se, em geral, baixos valores nas métricas de centralidade de grau e
intermediacdo. Considerando a analise de coesdo, observou-se um nivel médio de
densidade das redes pessoais maternas, o0 que favorece a maxima efetividade e eficacia

da rede. Além disso houve alto coeficiente de agrupamento e alta homofilia, aspectos
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gue denotam alta coesdo nas redes investigadas. Apesar das medidas encontradas
permitirem ter uma ideia do nivel médio das metricas calculadas, cabe refletir que tais
achados possuem alta variabilidade nas redes das mé&es, com efeito, as mesmas se
envolvem em diferentes padrdes de relacionamentos, na busca por melhores recursos e
insercéo social.

Esta constatacdo de variabilidade de ajustes maternos puderam ser melhor
compreendidos quando a topologia das redes pessoais de mées com alto e baixo nivel de
estresse foram apresentadas em forma de grafos. Em ambos os grupos houve uma
diversidade de coesdo, centralidades e tipos de vinculo que ndo apontaram para
tendéncias de associacdo com o nivel de estresse parental. Tais grafos, assim, indicaram
que as mées de criangas com paralisia cerebral se ajustam nas suas redes pessoais de
forma muito particular, o que leva a estratégias de enfrentamento do estresse de maneira
diversificada. Desta forma, constata-se que 0s processos envolvidos nos ajustes das
mdes investigadas ndo podem ser explicados apenas pelas métricas demonstradas nas
redes de Rose, Julia, Madalena, Céssia, Penélope e Alba.

A identificacdo de indices médios e a variabilidade encontrada na topologia das
redes das maes de criangas com paralisia cerebral sdo muito relevantes na compreensao
das dinamicas das redes dos cuidadores. De fato, sdo aspectos que apontam para a ideia
de que as topologias encontradas sdo influenciadas ndo sdo somente pelas caracteristicas
das criangas ou de seus cuidadores, mas sim, pela multideterminacdo de fatores que
incidem sobre relagdes vivenciadas nas redes pessoais.

Apesar da relevancia académica e social, esta pesquisa apresentou limitagdes
importantes de serem pontuadas. A selecdo de 50 participantes dificultou a identificacéo
de padrdes de configuracdo das topologias das redes sociais de acordo com o nivel do

estresse. Talvez um numero maior de egos permita alcancar um perfil de mées com
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estresse parental alto e baixo. Uma abordagem mais qualitativa também poderia ter
contribuido para o entendimento das diferentes estratégias parentais diante do estresse e
apoio.

Para futuras pesquisas, sugere-se avancar no conhecimento das redes pessoais
maternas no contexto de outras deficiéncias, relacionando-as as caracteristicas pessoais
das maes, tais como sua saude. Como também, sugere-se aliar a analise qualitativa a
andlise das topologias afim de buscar uma maior aproximacdo das percepcles e
experiéncias vivenciadas nas redes pessoais.

Em termos de recomendacdo para a area de intervencdo, a pesquisa sinaliza para
a necessidade de ampliacéo e fortalecimento das redes pessoais das maes. As iniciativas
além de privilegiar a¢Ges individuais, podem ocorrer de forma grupal, uma vez que a
convivéncia das maes de criangas com deficiéncia com outras que vivenciam condigdo
semelhante, promove orientacdo e motivacdo para enfrentar dificuldades e desamparo
(King, Williams, & Hahn Goldberg, 2017).

Diante do exposto, espera-se que esta tese tenha trazido contribuicfes
importantes para o conhecimento das redes de mées de criangas com paralisia cerebral
em meio as percepc¢des de estresse e apoio. Considerando as diversas formas de ajuste
materno frente as condi¢des de vulnerabilidade social, além da condicdo de deficiéncia
do filho ou filha, esta tese buscou evidenciar a necessidade de protecdo social das
mulheres que vivenciam diversas privagbes na sua rede de relacionamentos e,
consequentemente, na salde, devido a dedicacdo ao cuidado da crianca com paralisia

cerebral.



123

Referéncias da Tese

Abidin, R. R. (1992). The determinants of parenting behavior. Journal of clinical child
psychology, 21(4), 407-412.

Anderson, T. J. (2013). Aplicabilidade do modelo bioecoldgico do desenvolvimento de
bronfenbrenner no cuidado de enfermagem: uma reviséo integrativa. Revista Tecnico
Cientifica do IFSC, 1(5), 144.

Andrade, M. B. D., Vieira, S. D. S., & Dupas, G. (2010). Paralisia cerebral: estudo
sobre o enfrentamento familiar. Revista Mineira de Enfermagem, 15(1), 86-96.
Angus, J., Rukholm, E., Onge, R. S., Michel, 1., Nolan, R. P., Lapum, J., & Evans, S.
(2007). Habitus, stress, and the body: The everyday production of health and

cardiovascular risk. Qualitative Health Research, 17(8), 1088-1102.

Araljo, Y. B., Reichert, A. P. S., Oliveira, B. R. G., & Collet, N. (2011). Rede e apoio
social de familias de criangas com doenca cronica: revisao integrativa. Ciéncia,
Cuidado e Saude, 10(4), 853-860.

Balieiro, M. A., Souza Jr, S. D., Pereira, L. P., & de Souza, C. D. (2007). Ossnetwork:
Um ambiente para estudo de comunidades de software livre usando redes sociais. In
Experimental Software Engineering Latin America Workshop (pp. 33-424).

Barnes, T. J. (2003). The place of locational analysis: a selective and interpretive
history. Progress in Human Geography, 27 (1), p. 69-95.

Barros, R. A., & Macedo, N. M. M. (2009). A Contribuicdo da Analise de Redes
Sociais para a Disseminagdo da Informacdo no Contexto da Gestdo do
Conhecimento: um estudo de caso em uma industria de confecgdes em Campina
Grande — PB. In: XXIX Encontro Nacional de Engenharia de Produgdo. Salvador:

ENEGEP.



124

Belsky, J. (2005). Social-contextual determinants of parenting. In R. E. Tremblay, R. G.
Barr, & R. de V. Peters (Eds.), Encyclopedia on early childhood development.
Quebec: Centre of Excellence for Early Childhood Development.

Belnza, J. (2010). Solidaridades y conflictos: las relaciones personales en la
construccion de economias compartidas y dindmicas duraderas”. In: Beunza, J. M. 1;
Korta, O. O. (orgs.). Economia domeéstica y redes sociales en el Antiguo Régimen.
Madri: Silex.

Bobath, K., & Bobath, B. (1972). The neurodevelopmental approach to treatment.
Physical therapy services in the developmental disabilities, 114-185.

Bocchi, S. C. M., & Angelo, M. (2005). Interacdo cuidador familiar-pessoa com AVC:
autonomia compartilhada. Ciéncias e Saude Coletiva, 10(3), 729-38.

Borgatti, S.P. (2009). 2-Mode concepts in social network analysis. In: meyers, R.A.
(Ed.). Encyclopedia of complexity and system science. Heidelberg: Springer.

Buwalda, B., Kole, M. H., Veenema, A. H., Huininga, M., de Boer, S. F., Korte, S. M.,
& Koolhaas, J. M. (2005). Long-term effects of social stress on brain and behavior: a
focus on hippocampal functioning. Neuroscience & Biobehavioral Reviews, 29(1),
83-97.

Canesqui, A. M., Barsaglini, R. A. (2012). Apoio social e saude: pontos de vista das
ciéncias sociais e humanas. Ciéncias e Saude Coletiva. 17(5): 1103-14.

Carrington, P. J., Scott, J., & Wasserman, S. (2005). Models and methods in social
network analysis. Cambridge: Cambridge University Press.

Carvalho, C. I, & Ribeiro, S. (2016). Violéncia conjugal e rede social

pessoal. Libertas, 16(1).



125

Castro, E. D., & Piccinini, C. A. (2002). Implicacdes da doenca orgénica cronica na
infancia para as relacGes familiares: algumas questdes teoricas. Psicologia: reflexao
e critica, 15(3), 625-635.

Cherubini, Z. A., Bosa, C. A., & Bandeira, D. R. (2008). Estresse e autoconceito em
pais e maes de criancas com a sindrome do X-fragil. Psicologia: Reflexdo e critica,
21(3), 409-417.

Christakis, N. A., & Fowler, J. H. (2010). Social network sensors for early detection of
contagious outbreaks. PloS one, 5(9), e12948.

Cobb, S. (1976). Social support as a moderator of life stress. Psychosomatic
medicine, 38(5), 300-314.

Correa, F. M. D. S. (2006). Doenca crbnica na infancia: vivéncia do familiar na
hospitalizacdo da crianga. Revista Mineira de Enfermagem, 10(1), 18-23.

Costa, E. A, Pinto, N. M. A, Fiuza, A. L. C., & Pereira, E. T. (2013). Paralisia cerebral
e cuidado: o que muda na vida de quem cuida?. Oikos: Familia e Sociedade em
Debate, 24(1), 236-264.

Crnic, K., & Low, C. (2002). Everyday stresses and parenting. In M. Bornstein.
Handbook of Parenting: Practical Issues in Parenting, (eds). Mahwah: Lawrence
Erlbaum Associates.

Cross, R. L., Cross, R. L., & Parker, A. (2004). The hidden power of social networks:
Understanding how work really gets done in organizations. Harvard Business Press.

DeVries, A. C., Glasper, E. R., & Detillion, C. E. (2003). Social modulation of stress
responses. Physiology & Behavior, 79, 399-407.

Diament, A., & Cypel, S. (2005). Neurologia infantil. Sdo Paulo: Atheneu.

Erhardt, R. P., Merrill, S. C., Neistadt, M. E., & Crepeau, E. B. (2002). Disfung¢éo

neurologica em criangas. Terapia ocupacional. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan.



126

Fazito, D. (2002). A Analise de Redes Sociais (ARS) e a Migracdo: mito e realidade.
Trabalho apresentado no XIII Encontro da Associacdo Brasileira de Estudos
Populacionais, realizado em Ouro Preto, Minas Gerais.

Ferrari, A., & Cioni, G. (2010). The Spastic Forms of Cerebral Palsy — A Guide to the
Assessment of Adaptive Functions. Milan: Springer.

Fialho, J. (2015). Pressupostos para a construcdo de uma sociologia das redes
sociais. Sociologia, 29, 59-79.

Freeman, L., C. (2012). El desarrollo del Analisis del Redes Sociales: Un studio de
sociologia de la ciéncia. Palibrio.

Gongalves, T. R., Pawlowski, J., Bandeira, D. R., & Piccinini, C. A. (2011). Avaliacdo
de apoio social em estudos brasileiros: aspectos conceituais e instrumentos. Ciéncia
& salde coletiva,16(3), 1755-1769.

Guadalupe, S. (2009). Intervencdo em rede: servico social, sistémica e redes de suporte
social. Coimbra: Imprensa da Universidade de Coimbra.

Guralnick, M. J. (2005). Early Intervention for Children with Intellectual Disabilities:
Current Knowledge and Future Prospects. Journal of Applied Research in
Intellectual Disabilities, 18(4), 313-324.

Hanneman, R. A. & Riddle, M.. 2005. Introduction to social network methods.

Riverside, CA: University of California.

Hatala, J. P. (2006). Social Analysis in Human Resource Development: A New
Methodology. Human Resource Development. 5(1), 49-71.

Holanda, C. M. D. A., Andrade, F. L. J. P. D., Bezerra, M. A., Nascimento, J. P. D. S.,
Neves, R. D. F., Alves, S. B., & Ribeiro, K. S. Q. S. (2015). Support networks and
people with physical disabilities: social inclusion and access to health

services. Ciéncia & Saude Coletiva, 20(1), 175-184.



127

Hollenbeck, J. R., & Jamieson, B. B. (2015). Human capital, social capital, and social
network analysis: Implications for strategic human resource management. Academy
of management perspectives, 29(3), 370-385.

Holmes, T. H., & Rahe, R. H. (1967). The social readjustment rating scale. Journal of
psychosomatic research, 11(2), 213-218.

Jorge, A. M. (2004). Familia e hospitalizacdo da crianca: (re) pensar o cuidar em
enfermagem. Loures: Lusociéncia

Jussani, N. C., Serafim, D., & Marcon, S. S. (2007). Rede social durante a expanséo da
familia. Revista Brasileira de Enfermagem. 60(2), 184-189.

Kef, S. (1997). The Personal Networks and Social Supports of Blind and Visually
Impaired Adolescents. Journal of Visual Impairment & Blindness, 91(3), 236-44.

King, G., Williams, L., & Hahn Goldberg, S. (2017). Family- oriented services in
pediatric rehabilitation: a scoping review and framework to promote parent and
family wellness. Child: care, health and development, 43(3), 334-347.

Kolaczyk, E. D.; Csardi, G. 2014). Statistical analysis of network data with R. Springer:
New York, NY.

Landim, F. L., Fonteles, A. A., Ximenes, L., & Varela, Z. M. (2004). Comunidade
mutirante: caracteristicas familiares e suas redes de suporte social. Revista Brasileira
em Promocdao da Saude, 17(4), 177-186.

Laranjeira, P. A., & Cavique, L. (2014). Métricas de centralidade em redes
sociais. Revista de Ciéncias da Computagéo, 1-20.

Lazarus, R.S. (2007). Stress and emotion: A new synthesis. In A. Monat, R.S. Lazarus,
& G. Reevy (Eds.). The Praeger Handbook on Stress and Coping). London:

Praeger.



128

Lazega, E. and Higgins, S. S. (2014). Redes sociais e estruturas relacionais. Fino Trago:
Belo Horizonte.
McCarty, C., Molina, J., L., Aguilar, C. and Rota, L. (2007). A comparison of social

network mapping and personal network visualization, Field Methods, 19, 145-162.

Maltby, H. J., Kristjanson, L., & Coleman, M. E. (2003). The parenting competency
framework: Learning to be a parent of a child with asthma. International journal of
nursing practice, 9(6), 368-373.

Marques, A. K. M. C., Landim, F. L. P., Collares, P. M., & Mesquita, R. D. (2011).
Apoio social na experiéncia do familiar cuidador. Ciéncias e saude coletiva,16 945-
955.

Martes, A. C. B., Bulgacov, S., Nascimento, M. R. D., Gongalves, S. A., & Augusto, P.
M. (2006). Férum-redes sociais e interorganizacionais. Revista de administracdo de
empresas, 46(3), 10-15.

Martins, E. (2011). Familia em situacdo de risco e rede social de apoio: um estudo em
comunidade de periferia metropolitana. Revista @mbienteeducacéo, 4 (1), 60-71.

Mathias, C. L. K. (2014). Analise de Rede Social. INTERthesis: Revista Internacional
Interdisciplinar, 11(1), 131-146.

Mesquita, R. B., Collares, P. M., Landim, F. L. P., & Peixoto, A. C. R. (2009). Apoio
social na inclusdo de criangas com necessidades educacionais especiais: a
perspectiva dos professores. Ciéncia, Cuidado e Saude, 8(1), 34-41.

Milbrath, V. M., Cecagno, D., Soares, D. C., Amestoy, S. C., & Siqueira, H. C. H.
(2008). Ser mulher mée de uma crianca portadora de paralisia cerebral. Acta paulista

de enfermagem, 21(3), 427-31.



129

Monteiro, M., Matos, A. P., & Coelho, R. (2004). Adaptacdo psicologica de maes cujos
filhos apresentam paralisia cerebral resultados de um estudo. Revista Portuguesa de
Psicossomética, 6(1), 115-130.

Neto, J., L., D., A,, L. & Pereira, H., B. B. (2017). A rede social de ajuda-mutua de
narcéticos anénimos: a relevancia do prestigio, da centralidade de intermediacdo
entre os membros. Redes. Revista hispana para el analises de redes sociales, 28(1),
92-103.

Newman, M. E. (2003). The structure and function of complex networks. SIAM
review, 45(2), 167-256.

Oliveira, A. I. A. D., Pinto, R. F., & Ruffeil, E. (2004). A tecnologia e 0
desenvolvimento cognitivo da crianga com Paralisia Cerebral. In anais do V
Congresso Iberoamericano de Informética na Educacdo Especial--CIIEE.

Pereira-Silva, N. L., Andrade, J. C. M., & Almeida, B. R. (2018). Family and Down
syndrome: Stress, coping and family resources. Psicologia: Teoria e Pesquisa, 34.

Pfeifer L. I., Silva, D. B. R., Lopes, P. B., Matsukura, T. S., Santos, J. L. F., & Pinto, M.
P. P. (2014). Social support provided to caregivers of children with cerebral palsy.
Child: Care, Health and Development, 40(3), 363-369. doi:10.1111/cch.12077

Portugal, S. (2014). As méos que embalam o berco: um estudo sobre redes informais de
apoio a maternidade. Estudos de Sociologia, 1(10), 185-210.

Recuero, R. C. (2005). Comunidades em redes sociais na internet: um estudo de uma
rede pro-ana e pré-mia. F@ ro: revista tedrica del Departamento de Ciencias de la
Comunicacion, (1), 101-120.

Robins, G. (2015). Doing social network research: Network-based research design for

social scientists. London: Sage Publication.



130

Rodrigues, A. G., & Silva, A. A. D. (2013). A rede social e os tipos de apoio recebidos
por idosos institucionalizados. Revista brasileira de geriatria e gerontologia, 16(1),
159-170.

Rotta, N. T. (2002). Paralisia cerebral, novas perspectivas terapéuticas. Jornal de

Pediatria, 78(1), S48-S54.

Santos, S. V. (2012). Caracteristicas do stress parental em mées de criancas com
Sindrome Nefrético. Analise psicoldgica, 20(2), 233-241.

Sari, F. L., & Marcon, S. S. (2008). Participacdo da familia no trabalho fisioterapéutico
em criangas com paralisia cerebral. Revista brasileira de crescimento e
desenvolvimento humano, 18(3), 229-239.

Schwartzman, J. S. (2004). Paralisia cerebral. Arquivos brasileiros de paralisia
cerebral, 1(1), 4-17.

Scott, J. (2017). Social network analysis. London: SAGE

Selye, H. (1993). History and present status of the stress concept. In L. Goldberger & S.
Breznitz (Eds.), Handbook of Stress: Theoretical and Clinical Aspects. New York,
Free Press.

Silveira, M. A. P., & Farina, M. C. (2012). Andlise de redes sociais como ferramenta
que contribui para a melhoria das relagdes entre empresas participantes de um APL
de eventos. Redes, 17(1), 33-54.

Siqueira, M. M. M. (2008). Construcao e validacdo da escala de percepcdo de suporte
social. Psicologia em estudo, 13(2), 381-388.

Smith, K. P., & Christakis, N. A. (2008). Social networks and health. Annual Review
Sociology, 34, 405-429.

Sluzki, C. E., & Berliner, C. (1997). Rede Social Na Pratica Sisttmica. Sdo Paulo: Casa

do Psicologo.



131

Soares, W. (2013). Anélise de redes sociais e os fundamentos tedricos da migragédo
internacional. Revista Brasileira de Estudos de Populagéo, 21(1), 101-116.

Sousa, S. C. B., & Pires, A. A. P. (2003). Comportamento materno em situagéo de risco:
mdes de criangas com paralisia cerebral. Revista de Psicologia, Saude & Doengas,
4 (1), 111-130.

Teles, M. S., & Mello, E. (2011). Toxina botulinica e fisioterapia em criangas com
paralisia cerebral espastica: revisdo bibliografica. Fisioterapia em movimento,
24(1), 181-190.

Thoits, P. A. (1981). Undesirable life events and psychophysiological distress: A

problem of operational confounding. American Sociological Review, 46, 97-1009.
Tomaél, M. |., & Marteleto, R. M. (2013). Redes sociais de dois modos: aspectos
conceituais. Transinformagéo, 25(3).

Vermelho, S. C., Velho, A. P. M., & Bertoncello, V. (2015). Sobre o conceito de redes
sociais e seus pesquisadores. Educacéo e Pesquisa, 41(4), 863-881.

Wasserman, S. & Faust, K. (1994). Social network analysis: methods and applications.

New York: Cambridge University Press.



132

Anexos e Apéndices



133

ANEXO A- Inventario Biosociodemografico

Universidade Federal do Para
Programa de Pds-Graduagdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento

Laboratorio 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 ) md ( 2 ) pai ( 3 ) responsavel

() Materno () Paterno

3. Ano de inicio do atendimento na instituicdo: / /
4. Frequéncia de atendimento por semana:
5. Contato
1. COMPOSICAO FAMILIAR E§TENDIDA DAS:RIANCA (INCLUI-SE
SOMENTE PAI, MAE E IRMAOS MESMO NAO MORANDO NA
CASA)
N° Nome Idade | Sexo | Grau de parentesco | Coabita
1 S N
2 S | N
3 S | N
4 S | N
5 S | N

Cuidador Principal |

i A

Nome:

E cuidador de outra pessoa com adoecimento crénico? ()Sim () N3do  Vinculo:

Tipo de familia: (1) casal sem filhos (2) casal com filhos (3) mulher sem c6njuge com filhos (4) familia
recombinada (5) familia extensa

Grau de parentesco relatado:

Tipo de relacionamento: (1) casado (2) desquitado ou separado judicialmente (3) divorciado (4) viivo (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

Ocupacdo/local:

Religido: Etnia auto relatada:

Naturalidade (estado): Cidade onde mora:
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Cuidador Principal Il

1. Nome:

2. Grau de parentesco relatado: Idade:

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

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

5. Ocupacio/local:

I. CARACTERISTICAS DO DOMICILIO

1. Moradia: (1) Casa prépria (2) casa alugada (3) casa de parente (4) outros:

2. Tipo de construgdo: (1) Alvenaria (2) Madeira (3) Taipa/Barro (4)Mista (5) Material reaproveitado (6)
Outros
3. N2 de comodos: 5.Quais:

4. Equipamentos e moveis: (1)Geladeira (2)Televisdo (3)Radio (4)Telefone fixo (5)Telefone (6)celular
(7)Microcomputador (8) Microcomputador com acesso a internet (9) Motocicleta para uso particular (10)
automoével para uso particular

5. Meio de transporte:

6. Energia elétrica: (1)sim (2)ndo
7. Abastecimento de agua: (1)Reldgio de controle préprio (2)Gerador particular (3)Improvisada (gato) (4) Sem

energia (5)Outros

8. Recebe algum tipo de tratamento? (1 )Sim Qual? (2) Nao
9. Destino do lixo domiciliar: ( ) Coleta ( )Via Publica/ Corrente de dgua Natural ( ) Queimado ()
Enterrado

10.Destino do esgoto domiciliar: () Rede Publica ( ) Céu aberto () Fossa ( ) Outro

11. Quais sdo as doengas mais frequentes na familia?

12. Quais sdo os remédios utilizados?

I. CARACTERISTICAS ECONOMICAS

1. Renda Familiar Mensal: ( ) sem rendimento ( ) até 1 saldrio minimo ( ) mais de um a dois salarios minimos ( ) mais de

dois a trés saldrios minimos ( ) mais de 3 a 5 saldrios minimos ( ) mais de 5 a 10 salarios minimos ( )mais de 10 a 20 salarios

minimos ( ) mais de 20 saldrios minimos

2. Beneficiaria de algum programa de transferéncia derenda? S( ) N( )

3. Qual(s)?
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I. DADOS DA CRIANCA COM PARALISIA CEREBRAL

A T o

Identificagdo

Nome:

Peso:
Posicdo na prole: (1) 12 (2) 22 (3) 32 (4) 4@

Problemas de saude associados? (1) Sim (2) Ndo Qual?

Recebe atendimento multiprofissional em outra instituicdo? ( ) Sim Qual? ( ) Nao

Plano de salide complementar: (1) Sim Qual? (2) Nao

10.
11.
12.
13.

Historico dos pais da crianga

Tempo de unido dos pais quando a crianga nasceu:

Houve separacao? () Sim Que idade a crianga tinha? () Nao
Mantém contato com os pais? () Sim. Frequéncia? ( ) Nao
Idade da crianca quando houve separacdo/divorcio:

N2 de irmdos da crianca:

Tem outro filho(a) com alteracdes de desenvolvimento? (1) sim (2) ndo

Qual?

14.
15.
16.
17.
18.
19.

Diagndstico

Que profissional suspeitou que o seu filho pudesse ter paralisia cerebral?

Quantos anos a crianga tinha: () 0 a 12 meses () 13 a 24 meses () 25 a 36 meses () 37 a 48 meses

Quem recebeu a noticia:

Quanto tempo levou para o primeiro atendimento apds o diagndstico multiprofissional:

Quais profissionais que fizeram os primeiros atendimentos:

Causa da paralisia: (1) pré-natal

(2) perinatal

(3) pds-natal

(4) adquirida por outros meios

(5) ndo sei

Escolaridade

20. Frequenta a escola: (1) Sim (2) Nao

21. Tipo de escola frequentada: (1) publica (2) privada

22.Educacdo infantil () Ensino fundamental | () Ensino Fundamental Il ( ) Ensino Médio ()

23. Participa do AEE: (1) Sim (2) Ndo, porque?
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ANEXO B- Questionario de Apoio Social

Nome:
Sexo:
Data de nascimento: Escolaridade :
Estado Civil:
Com quem mora: Renda Familiar:

Tem alguma doenca crénica: SIM  NAO. Qual?
Atividade Fisica: SIM NAO. Qual?
De um modo geral, em comparacao a pessoa da sua idade, como vocé considera seu
préprio estado de saude?

Por
qué?

Instrucéo: Por favor, responda as
perguntas abaixo, dizendo: Se vocé
precisar, com que frequiéncia conta com
alguém...

QUEM?

NUNCA
RARAMENTE
AS VEZES
QUASE SEMPRE
SEMPRE

1- que o0 ajude, se ficar de cama?

2- para leva-lo ao medico?

3- para ajuda-lo nas tarefas diarias, se ficar
doente?

4- para preparar suas refeicdes se vocé nao
puder prepara-las?

5- que demonstre amor e afeto por vocé?

6- que lhe dé um abraco?

7- que vocé ame e que faca vocé se sentir
querido?

8- para ouvi-lo quando vocé precisar falar?

9- em quem confiar ou para falar de vocé ou
sobre seus problemas?

10- para compartilhar suas preocupacdes e
medos mais intimos?

11- que compreenda seus problemas?

12- para dar bons conselhos em situagGes de
crise?

13- para dar informag0es que o0 ajude a
compreender uma determinada situagéo?
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14- de quem vocé realmente quer conselhos?

15- para dar sugestdes de como lidar com um
problema pessoal?

16- com quem fazer coisas agradaveis?

17- com quem distrair a cabeca?

18- com quem relaxar?

19- para se divertir junto?




ANEXO C - Parenting Stress Index — Short Form (PSI/SF)

APENDICE 5 - Indice de Estresse Parental - PSI
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Formulirio de Aplica¢ido - Richard R. Abidin - Instituto de Psicologia - Universidade da Virginia, EUA

Instrucdes:

Ao responder as perguntas deste formulario, pense no filho que mais The preocupa.

As perguntas constantes das paginas seguintes requerem que vocé escolha uma resposta que melhor descreva os seus
sentimentos. Se ndo houver uma resposta que descreva exatamente os 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

SU

A RESPOSTA.

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

1. Com freqiiéncia, eu tenhe a sensagdo de que ndo manejo 1 2 3 4 5
as coisas muito bem. concordo concordo ndo tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
2. Eu desisto das minhas coisas para cuidar das 1 2 3 4 5
necessidades dos meu filhos mais do que esperava. concordo concordo ndo tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
3. Eu me sinto preso pelag minhag responsabilidades de 1 2 3 4 5
pai/mée. concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente cerfeza completamente
4. Desde que tive este filho, eu ndo consigo mais fazer 1 2 3 4 5
coisas novas ¢ diferentes. concordo concordo nédo tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
5. Desde que tive meu filho, eu sinto que quase nunca 1 2 3 4 5
tenho tempo de fazer as coisas que gosto, concordo concordo ndo tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
6. Eu me sinto infeliz com a tltima compra de roupa que 1 2 3 4 5
fiz para mim. concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
7. Ha algumas coisas que me incomodam em minha vida. 1 2 3 4 5
concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
8. Ter um filho tem causado mais problemas na minha 1 2 3 4 5
rclagiio com meu esposo(a) do que eu imaginava. concordo concordo néo tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
9. Eu me sinto s6 ¢ sem amigos. 1 2 3 4 5
concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
10. Quando eu vou a uma festa, eu geralmente acho que nio 1 2 3 4 5
vou me divertir muito. concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente cerleza completamente
11. Eu ndo me inleresso mais pelas pessoas como antes. 1 2 3 4 5
concordo concordo néo tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
12. Eu ndo gosto das coisas como antes. 1 2 3 4 5
concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
13. Men filho raramente faz coisas para mim que me 1 2 3 4 5
deixam feliz concordo concordo ndo tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
14. Na maioria das vezes, eu sinto que meu filho gosta de 1 2 3 4 5
mim e quer estar perto de mim. concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente cerleza completamente
15. Meu filho sorr1 para mim muito menos do que eu 1 2 3 4 5
esperava, concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
16. Quando fago alguma coisa para 0 meu filho, eu sinto 1 2 3 4 5
que meus esforgos ndo sfo reconhecidos por ele. concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente cerfeza completamente
17. Quando brinca, meu filho nio dé risadinhas ou ri com 1 2 3 4 5
frequéncia. concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
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18. Meu filho ndo parece aprender tdo rapido quanto a 1 2 3 4 5
maioria das criangas. concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
19. Meu filho ndo sorri tanto quanto a maioria das criangas. 1 2 3 4 5
concordo concordo néo tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
20. Meu filho ndo € capaz de fazer as coisas tanto quanto eu 1 2 3 4 5
esperava, concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
21. Demora muito e ¢ muito dificil para o meu filho se 1 2 3 4 5
ACOSLUNIAT & COiSAs Novas. concordo concordo néo tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
22. Eu me considero: 1. 2. 3. 4. alguém 5.
um paimde | um pal/mde | um pai/mie que tem | ndo muito bom
muito bom  |melhor que a| mediano | problema em|em ser pai/mée
maioria ser pal/mie
23. Eu esperava sentir mais carinho ¢ afeto pelo meu fitho 1 2 3 4 5
do que sinto e isso me incomoda. concordo concordo ndo tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
24. Algumas vezes. meu filho faz coisas s¢ para me chatear. 1 2 3 4 5
concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
25, Meu filho parcce chorar ou fazer birra mais 1 2 3 4 5
freqiientemente que a maioria das criangas. concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
26. Meu filho geralmente acorda de mal humor. 1 2 3 4 5
concordo concordo néo tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
27. Eu sinto que meu filho é muito temperamental e fica 1 2 3 4 5
chateado facilmente. concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
28. Meu filho faz algumas colsas que me incomodam 1 2 3 4 5
profundamente. concordo concordo nio lenho discordo discordo
completamente cerleza completamente
29, Quando aconlece alguma coisa que meu filho ndo gosta, 1 2 3 4 5
ele reage vigorosamente. concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
30. Meu filho fica aborrecido facilmente com coisas muito 1 2 3 4 5
pequenas. concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente cerleza completamente
31. Foi muito mais dificil estabelecer horarios para 0 meu 1 2 3 4 5
filho comer e dormir do gue eu esperava. concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
32. Fazer meu filho comegar ou parar alguma coisa ¢: 1. muito mais | 2. um pouco | 3. tdo dificil | 4. um pouco | 5. muito mais
ficil do que eu [ mais ficil do| quanto eu | mais dificil | dificil do que
esperava  |que esperava| esperava do que el esperava
esperava
33. Pense cuidadosamente e conte quantas coisas o seu filho L. 2. 3. 4 5.
faz que lhe aborrecem. Exemplos: mostra-se lento, ndao
escuta quando vocé fala, reage de modo exagerado,
chora, interrompe vocé, briga, faz manha. Faga um 1-3 4-5 6-7 89 10 ou mais
circulo no nmero que corresponde ao nimero de coisas
que vocé contou:
34, Tem algumas coisas que meu filho faz, que me 1 2 3 4 5
aborrecem muito. concordo concordo nio tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
35. Meu filho passou a ser um problema maior do que eu 1 2 3 1 5
esperava. concordo concordo ndo tenho discordo discordo
completamente certeza completamente
36. Meu filho exige mais do que a maioria das criangas. 1 2 3 4 5
concordo concordo ndo tenho discordo discordo
completamente certeza complelamente
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ANEXO D - Escala de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa- GMFCS

CasChilg Centre for Chidhood Disabilly Research

Insfitute for Applied Health Sciences, Mcllaster University,

400 Main Street Wesz, Rocee 03, Hamllen, ON, Canada L3S 9C7
Tel: 5055259140 ea1. 27850 Fax: 905-522-5095
mma Websile: www.caschildca

GMFCS-E&R
Sistema de Classificacao da Funcao Motora Grossa
Ampliado e Revisto

GNFCS - E 2 RO 2007 CanChild Centre for Childhood Disabiiity Research, McMaster University

GNFCS © 1997 CanChiid Centre for Childhood Disabilty Research, McMaster Univeesity
Roberd Paisano, Peler Rosenbaum, Stephen Waller, Dianne Russel, Elien Wood, Barbera Galuppi
{Reference: Dev Med Child Neurol 1957,33:214.223)

GNFCS - E & R £ Versdo Brasiicina
Tradundo por Daniels Baleroni Rodigues Sihva, Luzas lars Pleifer e Carclina Aradjo Rodrigues Funayama (Programa de Pés-
Graduacho em Neurcaéncass e Ciéncas do Compariamento - Facudade de Medana de Riberdo Prefo, Universidade de Sio

dasdcoﬂoanmrive& mmmnoémasmetMoemnanwmm
vida didria. As dstingles sBo baseadas nas Imiagles funcionais, na necessidade de dispostivos manuals para
|motilidads (lais como andadores, mulelas ou bengalas) ou mobiidade sobre rodas, @ em menor orau, na qualdade
do movimento. As dstingdes entre o3 Niveis | & || nd0 S50 t30 nisdas como 8 dos oulrios nivess, particulameanta para
Cancas com menos da dois anos de idade.

O GMFCS ampliado (2007) nclul jovens enye 12 e 18 anos O= idade & enfatiza 05 concelios Inerenies da
Classificacio imemadonal de Funcionalidads, Incapacidade e Sadde da Organizagio Mundia da Saide (CIF). Nés
SUQENMOes Que 08 USuAnos esieam atentos 8o mpactn que os falores ambientais & pessoais possam e sobre 0
QU2 92 0bsarva Sobee 88 Cangas & ovans ou No que elea retatam fazer. O enfoque do GMFCS estd em determinar
qual nivel melhor repressnts as habilidades e limitagdes na funcio motors grossa que a crianga ou o jovem|
apresentam. A &nfase deve esiar no desspenho habilual em casa, na escola @ nos ambientes comuntéros (ou
seja, no que ees fazem), 20 Invés d2 Sir N0 que 3@ sabe que &les 530 capares de fazer melhor (capacidade).
|Portanto, & mportante dassificar o desempenho alual da fungBo molora grossa @ nBo nchar jukgamenios sobre &
qualidade do movimento ou progndstico de melhora.

O enfoque de cada nivel & o mélodo de mobilidads que & mas Carackerisico no desempenho apds os 6 anos de
|idade. As descrngdes das habldades & Imitacles fncionas para cada faxa eténa sBo amplas & ndo se pretende
dascrever 10dos 08 aspectos da funcBo da crangaljovem indidduaimente. Por exemplo, um bebé com hemiplega que
& Incapaz de engalinhar sobre suas m3os @ jpalhos, mas que por outro lado s encaxa na descngso do Nivel | (cu
sefa, & capaz 02 puxar-92 para ficar em pé & andar), sena clasaificada no nivel |. A escala & ordinal, sem indencao de
qua a5 distancias entre 0S nivels sejam consideradas iQuass entre s NIveIs Cu QUE a8 Crangas e jovens com paraisia
cerebeal sejam jguaimente distribuidas nos cinco nivess. Um resumo das distingdes entre cada par de niveis
fornendo para sudar na oterminagio do nivel gus mas se assemelha 4 fungio motors
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arossa alual da orisnca ou o joem.

Mis recorfecemos que 83 manifesiagies da fung3o molora grossa segsm dependenies da dade, espectaiments
duranie & laciinca e pimera rlincie. Pare cada nivel slo formecidas desoripbes separadas em difesenies fainas
eddrias. Deve-se considerar A idade oomgida de oiangss com menos de 2 ancs de idade se elas forem premaluras.
A3 descrigpdes pers faies etdna de B 8 13 anos & de 12 a 18 anos de dade refietem o possiel Impacio doa fatones
amidentals |por exemplo, distinets ne escola & fa comuridade) e lelores pessoais (por esemplo, necessidades
erergélicas e preferéncias sodais] nos mélodos de moblidade.

Um esforge fol fedbo para enfalizar &3 hablidades ao imvés das lmileghes. Acsim, como prncieo geral, a ncao

molorE Posad da3 criAncAs e |ovens que sBo capares de realizar funghes descrilas em cerln nibel serd
provEvelmenls classiicada nesle nivel de frclo ou em um mkel Bcima; 8o conlrdra, 8 fungdo molora grossa de

CIENCAS & poens gue N80 consegquem realzar 68 fungdes de camo nivel devam ser chasficadas abaixn dagusls
ritvel de fungsa.

L oermcOesopemaciowns ]

Andsdos de apols corporsl — um dspositve de mobilidads que sphE 8 peke & o fonco. A olancalovem &
fsizamenls posicionsda (o) ne andador pof oUla pessns.

Dispesitive de mobilidade manmual — bengalss, mulketas & andadorss anlefonss & poslenores gus fdo A0MaEm o
Froneo duranle 8 mancha.

Assisténcia fisica - Oulra pessoa suda manualments 8 BENGAID OVEM B 5 MOV,

dabilidade mobarizada — A crianalo pvem conlrola alvamenis o joystick ou o inemuplon el gue pemmile uma
momlidsde independenie. A base de mobildade pode ser uma Cadera de modss, um Scodler ou ous Bpo de
dispasiin de mobildade malonzsso.

Cadeira de rodss mamual de aubo-propulsBo— a ciancalo jovem Uilza o8 bragos & 83 m30s ou 08 pés alfvaments
e impulsionar Bs rodas e S8 maver,

Tranaportads — Uma pessos manuakmenis empuma o disposilive de mobildade (por exsmplo, cadera de nodas,
camink de bebd ou g pEEsain) para mover @ criangal joveen de um lugar &0 o,

Andar - A menos que especilicade de ouirs maneins, indica nenfuma ajoda fisica de oulra pessoa, ou uso de
ualguer dsposithie de mobikdade manual. Uma diese [ou se@, uma bracadeira ou tala) pode ser usada,

labilidade sabre rodas - Refers-se & qualyuss tipo de depositivg com rodss gue permide mowmento (por exsmplo,
CAIFFN, Cadein de odss manual ou molorzada).

HIVEL | - Anta sem limitaghes

NIVEL Il - Andta com limitaghes

NIVEL Ill - Anda ulizando um dispesiive marusl de mobdidade

NIVEL IV - Auto-mobilidade com limitaghes; pode uliizar mobiidade motorizada.
NIVEL V - Trarmportado em uma cadera de rodas manual
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W‘
Diglimgpdes entre o8 niveis | & Il - oiancas @ jovens do mivel |, guando comparadcs &3 criangas e jovens da nivel |,

W limiagdes pars andar por longas distincss e equiibrar-se; podem precssr de um disposiive marusl de
mobalidads a0 aprender a andar; podemn ulilzar um dsposiitve com rodas quando caminham por longas distincias

& BSpACDd cxiBmos & ra comunidade; requensm o ush de cOMME0 para suber @ descer escadss; e nBo sSo
capazes de comer e pular,

Distimphes entre o8 miveis | & Wl - As GiEncas & 08 jovers no miel Il 550 capazes de andar sem um daposile
marusl de mablidate depol dog qualro anos de kade (embors possam optar por uskzé-lo 4s vezeq) A orian;as &
o jovens do nivel Il precsam de um dispoaihvo manual de mobibdade: para andar e BSpECOS MSM0S & 0 usa dé
mcbalidade sohre podas fors de casa & na comunidade.

ﬁhthpﬁu enfre o8 nivels Il & IV - 85 crianges & pvens que estio no nivel [l sentam-se sazinhos ou reguesem no
Preeima UM Aol extend iemilado para sentar-se; sles 550 mals ndependentes nas Fanslesncias pare @ poslung em
p& & andam com um disposilive manual de mobildade. As Criancas @ jovers no el [V sentam-se [geraiments

apoados), mas a aucocomosdc & mitada £ mas provével Que 8BS oiancas e jvens no Mivel IV smam
Fransporiades em uma cadeira de rodss manual ou que uliizem a mobiidade molorzada.

lﬁhﬁpﬁuﬂmuHﬁhﬂ&?—ﬁﬂmummﬂwvﬁmmhMMMcﬂme
fronoo & requensm tecnologie assstiva empls e auds fiska A sulclocomoso & conssguida BPENEs S B OErcal
jovem pode BREnder cOMG CRErar UMA Gadsira d8 rodas molorzeda.

Sistema de Classificacdo da Fungdo Motora Grossa = Ampliado e Revisto
(GMFCS - E & R)

mﬂﬂm DE 2 ANCS

NIVEL I: Bebés senfam-se no chin, manime-se senfados & deisam esis posigho oom ambes as mios fees para manipular
obwios. s bebés engatinham (sobre as mios & jpelhos). puam-s pam ficar em pé & dio passos sequando-se nos moseis. O
tesheils. anciam entre 16 meses & ¥ anos de idade ssma nepessidade de aparethos paa amior 2 ommocin.

NIVEL 11: Os bebés maniém-se semiados no chin, mas podem necessiar de ambes a5 mA0S DOm0 apois fam manier 0 equilibnn
O bebéss msimam em prono oo engatnbam [sohre méos & jpedhos). Os bebés podem poarse paa fcar em pé & dar pessos
SEURANIN-SE NS MoV

NIVEL 111: Os bebis mantsm-ze sentardos no chio quando ha apoin na parfe inferior do tronoo. Os bebés rolam e asisam paa
frente em pronn

NIVEL 1V: 0% bebés apresentam confrole de cabeca, mas necessitam de apoic de fronco pam senbrem-22 no chio, O
beshs consaquem rolar pars & posicho suping & podem nbar pan & posiio prona.

NIVEL V- jis defipénoas fisices resingem o conirole: woluntino do movimenio. Os bebés séo incapames de manter posiores
anfigraviacionals de cabea & onoo em prono e sentados. O bebds neessiam da s siéinoa do adulic pam nohr..

ENTRE O SEGUNDO E O QUARTO ANIVERSARIO

NIVEL I: As mangas saniam-se no Chi oom ambes 25 maos mres paa manipubr objeios. Os mowimenins de sentar e leantar
se do chin séo realrades sem msxmtinoa do adulo. fs crancas andam como fomma prefenda de ipoomoio, s=m 2 necessdate
de qualquer apareiho A miar de looomoEo

NIVEL 11: jis crancas sentam-se no chiso, mas podem ey difinidedes de equilibno quands ambes 25 mdos estio es pam
manipular objeios. Os movimenios de seniar & decw 2 posicho sentada 550 reaizados sem assisénoa do adulio. As mancas
pam- paa o em pé em uma sperfice estivel As crancas engaintam {socbre mdos e joehos| om padds alemado,
andam de lado sequrandn-se nos mdvess B andam wsando apanehhos par auiara incomocio coms
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forma prefenida de locomogao

KWIVEL 111: fis mian@s manifm-se seiades no oo fregieniemenie na posigho de W (sentar enine o3 quadns & o5 jpelhos em

flescio & rolachn niema) & podem necews i de assiinca 90 adulo pam s=imir 3 posighn seniada. As crancas Asigam em

prono ou engatiniam (sobre a5 méos g jpehos), fequenemenis sem modmenins afemados de pema, omo Méndos pIMops

de auin-locomocin. b= oriancas podem puxarse pam iesnir em uma sperfios estivd & andar de oo segUENOo-e oS

mdves par distincas ortas. fs crisngas podem andar distinriss muries nos espaps iremos wilzando um dispositen manmal de

meobilidade [ardador] & ajuda de um adubc parz direcond-b & gaqa.

WIVEL IV: s mangas sentam-ss no chio quando colocadss. mas sho nmpazes de manier ainhamento & equilibno sem o uso de
SiAs Mans para apaia As man@s fequenismenie necessiam de equipamenio de adapiagho para sentar & ficar em pé A 2w
locomoio para oartes distinoies (denio de uma i) & alcangada por men do olar, eeshegar em pono ou engatinhar sobre as
méos & jpelhos sem mowmenio aliemato de pemes

NIVEL ¥: hs defioéndes fisims resimngem o conbole volinténo do movimenio & 2 epecdade de manier poshEes

antgraviacionais de cabeca e fonoo. Todas 2= ameas de funco molor estio |imitzdas. As imiages funcicnais do sentar e ficar

em pé néo 530 compliriamente compensadas por meis do uso de equipamenios adapirivos & de iecnologia assisfa. Mo nivel W,

a5 miangas nac #m meins parm == mover independenismenie & sio Amsporisdes Somenie siguTas oiangEs consegUEm A

autmincomocAn uilizando uma cadera de rodas moinread oom exdensas adspianies

— ENTREOQUAIOEOSEXOMNVERSARO

NIVEL I- As crances sentam-se na cadem, maniémese ssniadas & evaniamese dela sem a necessidade de apoio das mios. As
orian;as saem do chéo & da cadera para a posigho em pé sem 2 necessdarte de objptos de apoio. Jjs cranges andam nos
e=pagos niemaos & exismos 8 sohem escadas. inicam habilidades de oomer e putar.

NIWEL 11: As oangas seniam-se ra cadeir com ambas 2 méns fres pam manpular obeins. fs mangs saem do chdo e da
caism pn 8 posclo em pé. mas geraimente requersm uma supsrfice esiivel pam EnpeTANsSE 00 mpulSORAN-SE pAA Cma
om o5 membros supenoes. &5 miangas andam sem & necessdade de um dispositn manual de mobiidade em EspRgDS
memos & em curias disfnoas em espaes edemcs plancs. As oancas sobem escadas segurandc-sE NO COPAMA0, MAs Sin
MoEpares be mmer e pular.

NIVEL 111: As crianges seriamess sm cadeiia comum, mas podem necessiar de apoin péivion & de Tonoo (A MM 2
funcin mamal As crancas senmese & antamese da dera Lsando uma wiperfios esteel par empuTa-SeE oU impUEsDEAR
S& (@R Oma mm s beges. s oanges andam oom um dsposive manual de mobiidade em superfices planas & sohem
esmadas com 2 assibénoa de um adulio. As miangas frequeniemenie sio Ensporiadas eando permomem ongas distinoas &
qLANCD B ESPAqIE EdETnOS. ST Erenos imeguiaes

NIVEL I'V: Az crancas sentam em uma cadsm, mas predsam de un assenio adapiado pam conbole de tonoo e pam
medmizer a fungho manual As crisnges senfamese & levaniamese da cadeia com a auda de um adulin ou de uma Superfice
esiivel para empumanse ou impulsonarse oom seus brages. ds oanEs podem, ) melhor das hipSieses, andar por ourias
distincias mm 0 andador & com superdsdo do adufic, mas lem dificuidades em vrar e mamier o equibnc em superfices
imeguiares. As miangas sho rarsporiades na comundade . As miangas podem adquin arinlooomogo vilizando uma cadem de
rodas molorizada.

NIVEL ¥: &= deficénoas fisicas restingem 0 monfmle volnkro do movimenio & a hablidade para manier posturas
antigravitaciomnis de caheca e fonon. Todas 2 dras da fungio molora estén imiadas. bs imitaghes funconais no senter e ficar
&m pé ndo sho completamenie compensadas por men oo uso de sgquipamenio adaptaivn & iemologia assia. Ko nke Y, a5

crancas nic iém oomo se movimentsr indeperdeniements & sio mnspoiadas. Algumes oonce alcangam msclooomoCio
usando cadeia de rodas molorzada com exiensas adaplaghes

Kivel |: As miangs caminham em e, Mlﬂhmum:mmummmrlh:h Mz crancas sin mpares de suhr e
desoer me0-ios & escadas sem assEsténaa fisica ou SBM O USO de cormmAn. As miangas apreseniam habidades motoras grossas
tas como oorver B sl murﬂuﬂhuumﬁqﬁﬂmhmimmﬁuﬁh
fisices & esportes dependendo das escolfas pessoais & fnes ambenias.
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Mival 11: As crangas @minham ra maica dos ambienies. As oangas podem apresentar difioukdade em caminbar longas
distincas e de equiibic em femenos imeguiares, indiragies, &rmas com muitas pessoas, epagos fechades ou quandn @regam
ohjetos. As orangas sohem e descem escadas segurando em comimao ou com assisiéncis fisca se rdo howver esie tipo de apoio.
Em pspagns exiems & na comunidade. 35 miang@as podem andar com assisiénci fisca, um dispositvn manal de: mobilidade, o
utizar a mohiidade sobre mdas quando percomem longas disténcias As oancas iém, na melhor das hipdieses, apenas. fabibdade
minima pam reaizar as habisiades moioms grossas tex como oomer B pubar. As imisgbes no desempenho das habiidades
moinms necessiar de ada para em afndades figos e

Mivel Iﬂu.l: ms andam mmmmmum na maora oos ummlm Camndo

seniadas & um cnin de abrhamenic peivico B pouilbne. = imrsfedncns de sentado

munﬂmﬁnmw mpémqmmlmm fisica de uma pessoa ou uma superfice de apon. Cuando

movemese por longas: distinmas, as crancas ubizam alguma forma de mobikdade snbre mdas. &s criangas podem subir ou

desoer escares BT LI XN DO S ou avssitnri fisic. As na mancha necesia de

mpﬂm MMmﬁmEMIMMuMImhmurm:d_duMs

mamal ou moblidade moloreada.

Mivel 1V: As criangas uiicam méodos de mobicade que requeem assisténoa fsim ou mobiidade molnzada na maoa o5

ambeenies. As 5 rem assenio 0 montrole péivico & do onoo & asssiinda fsica a maiona das

rarslennoas. mmmp mﬁdﬁhﬁ: umpam engainhar|, andam ourtas ﬂmpnm:mﬁu

fisica ou utizam mobildade moforeada. (rando pesconadas, as crangas podem wllmar um andador de apon corporl em casa

ol na escola. Ma esool, em espancs exiemos & na comunidade, a3 crangas sio fansportades em uma cadeim de rodas manual

ou uiimam mobidade molonzada. As miagiies na mobiidade necesstam de adapiagies que permitam a parfiopacio ras

abwidades fisas & espories, noluinde 2 asssknoa fiscs s'ou mobikdade motonzada

HNivel ¥: As orances sin imnsporiadas em uma cdera de mdas mamal em indos os ambenies. As oances sio imidss em

=i habiidade de manier 2= posiuras ani-graviaoona da cabeca & fonoo & de coniolar o mowimenios dos bragos e pemas

Temolega a=ssva ¢ utieada pam melhoraro ainhamenic da mbega, o senter, o levantzr eiou 2 mobiidade, mas s imitagies

nao sa0 jolamenie mompensadas peio equipamenio. As ransieréncos requeem asssinoa fisc okl de um adulo. Em casa, as

cra s |poomover por curtzs disiinoas no chio oo 5T rum oo, As cra adquinr

utu-m uhlrandn a |'|||:I:|-i:|.l:l:|mr MMmmmﬁrumumnﬁrunﬁwmm

mobiidade recessiam de adapiagies pam penmifir & parbopasac nas stvidades fisicas £ em espories, inclusye a assisiénci

fisica & usn de mobiidade motorizada

Nisel | : Os jovens andam em m1sa, na esoola, em espaqos exemas & na omunidade. Os jovens sio capazes de subir e descer
men-ios sem 2 ammtinoa fisics & esmdas sem o uso de cornmdo. Os jovens desempe rabiidades moloras grossas bis
om0 meer & pular, mas 3 weloodade, o equilibrio 2 2 coondenacAn sio imitados. Os jowens podem parfiopar de affvidades
fisicas = expories dependendo de esoolfas pessoais  [anres ambenias.

Nivel 11: Os jreens andam na maora dos ambientes. s faiores ambientais {tais como temenos megubnes, ndinagies, ongas
disténciss, sagénoas de \empo, cima e ameiacén peins oolegas| & prefednoas pessoas infuenoam as escolhas de mobilidade.
a esmoia ou no fabaho, o5 pvens podem andar wilirandn wm dspositen manl de mobiidade por seguenga. Em espagos
extemos & na comunidade, o5 jovens podem uilizar & mobiidade sobre sodas quando penomem longas disténoas. O joens
sobem e desoem escadas seguAndc &m ST COMImMAS DU com assENnoa fisica se ndo homer commdo. As imiaghes no
desempenho de fabiidades moloras gresss podem necessitar de adaptagtes para permitr 2 pariopacio ras Aividades fgcas

& ESTENiES

MWivel 111: Os peens sio mpezes de caminhar ubleando um disposiivn manwal de mobiidade. Os jovers no nivel W
demonsiram mais vanedade nos méndos de mobidade dependendo da habiidade fisica e de famres ambentas & pessoals,
quando comparados & jovers de cuios niseis. Cuando estdn sentados, o5 jovens precisar de um cinio de Seguranca paa
alinhamenio pévico & equiibno. A= ensferénoas de sentado para em pe & do pam Em pé requerem assisbénon fiem de

U2 pessoa ou de uma sperfion de apoi. Ka esmob, os jovens podem avic-mpuisonar uma cdeim de rodas manual ou otlizar
a mohildade moinrrads. Em espagms exdemos & na oomumnidade, o5 jovens sin anspriaios em uma cadera de mdas oo

uticam mobiidade moionzada Os jovens podem subir & descer esmadas SequrandD BT UM OWAMA0 W SUperasAo ou
assisténcia fisica. As limitagfes na mardha podem necessitar de adapiagies pam penmitr 2 partiopacin em afvidades fisos e
espores Nounds 3 Ai0-propulsao de uma mdera de odes mamal oo mobiidade molonmda.

Niuel 1¥: Os jovens 1=am a mobilidade sobee rodes na meiona dos ambieies. Os pyens necessiam de secenio adapiado pam o
coninole péhim & do oo Asssiénci fidca de 1 ou J pessoss & necescina pm as Ensferdnoas.
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O jovens podem Spoiar 0 pesn 0o &S eETas pan audar nas ranseréndas para ficer em pé Em espagos inbemos, os jreens
podem andar por murias disthnoas com assisiénca fimca, whieam a mobilidade sobre mdas, ou, uando posonadoes. ublizam um
andador de apon oorporl. (O jovens sio fisicamenie capazes de operr uma cadera de rodas moloreada. Jando o uso de uma
careia de mdes motorirada néo: for possivel ou néo disponivel, os jovens sd0 ransporiados. em uma cadesra de rodas manual. As
imitzgies na mobilidade necessiam de adapiagies para permilr & paricipacic nas abvidades fisicas & esportes, inchusie 2
amusiéncia fisica siou mobslidades molorzada

Wivel W Os jovens s30 ransporiados em uma cades de mdas manual em iodos os ambienies. Os jovens sin imiadns em s
habiidade para manier & poshues antgraviaconis da mber & bonm & o0 oniole dos movimenios dos bragos & pemas.
Temologn exdsiiva & ublmada para melhorar o alinhamento da cabega. o sentar, o ficar de pé, & 8 mobilidade. mas as imighes
néo sio iolimenie mmpensades pelo equipimenin. Asssiénos fisma de 1 oo 2 pessoas ou uma elevagio mecinm &
necessina par as anserénces. Os pvens podem oonseguir 2 arip-mohiidade witando a mobidade molorzada mm

adapiaghes exiensas santa nimie do raeic. As bildade necessiam de adaptaghes pearTTHr
::-'mlpnmm'ﬂ:n ru?ﬂﬁuﬂnﬂh:mﬂ%fnﬁutnﬂhiﬂd}m P

@ INOT Canlhild page & of @&

145



APENDICE A - Questionério de Rede Social Pessoal

Subsecdo I: Dados de atributos do ego

Nome:

Idade:

Sexo:

N° de filhos:

Ocupagcéo:

Endereco:

Sua crianca ainda esta recebendo atendimento no hospital Bettina Ferro? ( ) Sim () Néo

No oabkohde

Subsecéo I1: Dados relacionais com o alter (alter promt)

146

Elementos da T||Ioo gle Faixa de Sexo Ocupa¢ | N°de | Durabilidad Freq(tjjenma Praticas _ .
Rede relacao idade ao filhos e © Parentais Apoio Socia Estresse

(Vinculo) Contatos
Cite 30 pessoas | 1. Familia | 1. Crianca 1. Refira ha 1. Essa pessoa é Que tipo de Essa
com as quais | 2. 2. Masc. quanto Diariamente | um exemplo apoio essa pessoa lhe
vocé convive | Amigo(a) | Adolescente | 2.Fem. tempo 2. Algumas positivo sobre pessoa lhe causa
no dia-a-dia, | 3.Vizinho | 3. Jovem mantém um vezes por 0s cuidados presta? estresse?
por telefone ou | 4. Presta 4. Adulto relacioname | semana que vocé
outras formas | servigo/ate | 5. ldoso nto 3. Algumas desenvolve 0. Nenhum
de contato. nd. com cada vezes por com seu filho? 1. Afeto e

5. Colega pessoa. més carinho

de trabalho 4.Algumas 0. Néo 2.Empresta

1. Meses . ot
6. 5 vezes por 1.Pouco positivo | dinheiro ou
) . Anos
Conhecido ano 2. bem
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Moderadamente
positivo

3. Fortemente
positivo

3.Da
informacdes
uteis

4. Faz
companhia

Nivel de apoio/estresse
a .nenhum; b. algum;
C. muito

© X N o g & W N
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16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

(1) Subsecao IV: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Classifique o tipo de relacdo que existe entre

e
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PleP2
( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

PleP3
( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

PleP4
( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

PleP5
() Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

PleP6
( ) Ndo se conhecem
( ) Ndo interagem

PleP7
() Néo se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

PleP8 PleP9 P1le P10 PlePi11 Ple P12 Ple P13

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

() Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

() Néo se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

Ple P14 Ple P15 Ple P16 Ple P17 Ple P18 Ple P19

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

() Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Ndo se conhecem
( ) Néo interagem

() Néo se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

Ple P20 PleP21 Ple P22 Ple P23 Ple P24 Ple P25
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( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Né&o se conhecem
( ) N&o interagem

() Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

() Né&o se conhecem
() Néo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
(2) Subsecéo IV: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacdo entre os alteri

P2eP3 P2e P4 P2eP5 P2 e P6 P2 e P7 P2e P8

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

() Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

() Néo se conhecem
() Néo interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P2 e P9 P2 e P10 P2e P11 P2 e P13 P2 e P14 P2 e P15

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

() N&o se conhecem
() N&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

() N&o se conhecem
() N&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

Ple P26 Ple P27 Ple P28 Ple P29 P1e P30




( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P2 e P15 P2 e P16 P2 e P17 P2e P18 P2 e P19 P2 e P20

( ) Ndo se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

() Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Ndo se conhecem
( ) N&o interagem

() Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P2 e P21 P2 e P22 P2 e P23 P2 e P24 P2 e P25 P2 e P26

( ) Ndo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

() Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P2 e P27 P2 e P28 P2 e P29 P2 e P30

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

() Néo se conhecem
() Néo interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem
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(3) Subsecéo IV:

Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacdo entre os alteri

P3eP4
( ) Ndo se conhecem
( ) Nao interagem

P3eP5
( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

P3 e P6
( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

P3 e P7
() Néo se conhecem
() Né&o interagem

P3 e P8
( ) Ndo se conhecem
( ) Néo interagem

P3 e P9
() Néo se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P3e P10 P3e P11 P3e P12 P3e P13 P3e P14 P3e P15

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) Néo se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P3e P16 P3e P17 P3e P18 P3e P19 P3e P20 P3e P21

( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Nao se conhecem
() Néo interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P3e P22 P3e P23 P3e P24 P3e P25 P3e P26 P3e P27

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem
( ) Interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem
( ) Interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem
( ) Interagem

( ) Nao se conhecem
( ) Né&o interagem
( ) Interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem
( ) Interagem

( ) Néo se conhecem
() Né&o interagem
( ) Interagem
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fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P3e P28 P3e P29 P3 e P30
( ) Ndo se conhecem ( ) Néo se conhecem ( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem ( ) Né&o interagem ( ) Ndo interagem
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente
(4) Subsecéo IV: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacdo entre os alteri
P4 e P5 P4 e P6 P4 e P7 P4 e P8 P4 e P9 P4 e P10

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

() Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

() Néo se conhecem
() Néo interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P4e P11 P4 e P12 P4 e P13 P4 e P14 P4 e P15 P4 e P16

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem

() Néo se conhecem
() N&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem

( ) Néo se conhecem
() N&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
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fortemente

fortemente

fortemente

fortemente

fortemente

fortemente

P4 e P17
( ) Néo se conhecem
( ) Nao interagem

P4e P18
( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

P4e P19
( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

P4 e P20
() Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

P4e P21
( ) Ndo se conhecem
( ) Néo interagem

P4 e P22
() Néo se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P4 e P23 P4 e P24 P4 e P25 P4 e P26 P4 e P27 P4 e P28

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) Néo se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P4 e P29 P4 e P30

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

(5) Subsecéo IV:

Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacdo entre os alteri
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P5e P6
( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

P5e P7
( ) Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

P5e P8
( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

P5e P9
() Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

P5e P10
( ) Ndo se conhecem
( ) N&o interagem

P5e P11
() Né&o se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P5e P12 P5e P13 P5e P14 P5e P15 P5e P16 P5e P17

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) No interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) N&o se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P5e P18 P5e P19 P5e P20 P5e P21 P5e P22 P5e P23

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Nao se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P5e P24 P5 e P25 P5e P26 P5e P27 P5e P28 P5 e P29

( ) N&o se conhecem

( ) Nao interagem

( ) Interagem
fracamente

( ) Néo se conhecem

( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( ) Néo se conhecem

( ) Ndo interagem

( ) Interagem
fracamente

( ) Nao se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( ) Nao se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente
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( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P5e P30
( ) Ndo se conhecem
( ) Néo interagem
( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente
(6) Subsecéo IV: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacéo entre os alteri
P6 e P7 P6 e P8 P6 e P9 P6 e P10 P6e P11 P6 e P12

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
() Néo interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P6 e P13 P6 e P14 P6 e P15 P6 e P16 P6 e P17 P6 e P18

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

() Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem

() Néo se conhecem
() Néo interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem
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P6 e P19
( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

P6 e P20
( ) Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

P6 e P21
( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

P6 e P22
() Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

P6 e P23
( ) Ndo se conhecem
( ) N&o interagem

P6 e P24
() Né&o se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P6 e P25 P6 e P26 P6 e P27 P6 e P28 P6 e P29 P6 e P30

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) No interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) N&o se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

(7) Subsecao IV: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacdo entre os alteri
P7e P8 P7e P9 P7e P10 P7ePl11 P7el2 P7e P13

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Nao se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P7ePl14 P7 e P15 P7 e P16 P7e P17 P7e P18 P7 e P19

( ) N&o se conhecem

( ) Néo se conhecem

( ) Néo se conhecem

( ) Nao se conhecem

( ) N&o se conhecem

( ) Néo se conhecem
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( ) Néo interagem

( ) N&o interagem

( ) N&o interagem

() Né&o interagem

( ) N&o interagem

() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P7 e P20 P7e P21 P7 e P22 P7 e P23 P7e P24 P7 e P25

( ) Néo se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P7 e P26 P7 e P27 P7 e P28 P7 e P29 P7 e P30

( ) Néo se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

() Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Ndo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

(8) Subsecao IV: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacdo entre os alteri
P8e P9 P8e P10 P8 e P11 P8e P12 P8e P13 P8e P14

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem
( ) Interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem
( ) Interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem
( ) Interagem

() N&o se conhecem
( ) Né&o interagem
( ) Interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem
( ) Interagem

() N&o se conhecem
() Né&o interagem
( ) Interagem
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fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P8 e P15 P8 e P16 P8 e P17 P8 e P18 P8 e P19 P8 e P20

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) No interagem

() Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Ndo se conhecem
( ) N&o interagem

() Né&o se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P8e P21 P8 e P22 P8 e P23 P8 e P24 P8 e P25 P8 e P26

( ) Néo se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

() Néo se conhecem
() Né&o interagem

( ) Ndo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Néo se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P8 e P27 P8 e P28 P8 e P29 P8 e P30

( ) Néo se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

() Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem

fortemente
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9) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacéo entre os alteri

P9 e P10
( ) Ndo se conhecem
( ) Nao interagem

P9e P11
( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

P9e P12
( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

P9e P13
() Néo se conhecem
() Né&o interagem

P9e P14
( ) Ndo se conhecem
( ) Néo interagem

P9e P15
() Néo se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P9e P16 P9 e P17 P9e P18 P9e P19 P9e P20 P9e P21

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P9 e P22 P9e P23 P9 e P24 P9 e P25 P9 e P26 P9 e P27

( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Nao se conhecem
() Néo interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P9 e P28 P9 e P29 P9 e P30

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem
( ) Interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem
( ) Interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem
( ) Interagem
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fracamente

( )

fortemente

Interagem

fracamente

( )

fortemente

Interagem

fracamente

( )

fortemente

Interagem

(10) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacéo entre os alteri

P10e P11
( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

P10e P12
( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

P10 e P13
( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

P10e P14
() Néo se conhecem
( ) Néo interagem

P10 e P15
( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

P10 e P16
( ) Néo se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( )  Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P10 e P17 P10 e P18 P10 e P19 P10 e P20 P10 e P21 P10 e P22

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

() Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

() Néo se conhecem
() Néo interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P10 e P23 P10 e P24 P10 e P25 P10 e P26 P10 e P27 P10 e P28

( ) N&o se conhecem

( ) N&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( ) N&o se conhecem

( ) N&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( ) N&o se conhecem

( ) N&o interagem

( ) Interagem
fracamente

() N&o se conhecem
() N&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Interagem
fracamente

() N&o se conhecem
() N&o interagem

( ) Interagem
fracamente
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( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P10 e P29 P10 e P30
( ) Ndo se conhecem ( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem ( ) Né&o interagem
( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente
(11) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacéo entre os alteri
Plle P12 P11e P13 Plle P14 P11 e P15 P11 e P16 P11l e P17

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
() Néo interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P11e P18 P11e P19 P11 e P20 P11e P21 P11 e P22 P11 e P23

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

() Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem

() Néo se conhecem
() Néo interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem
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Plle P24
( ) Nao se conhecem
( ) Néo interagem

P11 e P25
( ) Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

P11l e P26
( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

P11l e P27
() Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

P11 e P28
( ) Ndo se conhecem
( ) N&o interagem

P11l e P29
() Né&o se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P11 e P30
( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem
( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente
(12) Subsecéo IV: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relagéo entre os alteri
P12 e P13 P12 e P14 P12 e P15 P12 e P16 P12 e P17 P12 e P18

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Nao se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P12 e P19 P12 e P20 P12 e P21 P12 e P22 P12 e P23 P12 e P24
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( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

() Né&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

() Né&o se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P12 e P25 P20 e P26 P12 e P27 P12 e P28 P12 e P29 P12 e P30

( ) Néo se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

(13) Subsecédo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacdo entre os alteri
P13 e P14 P13 e P15 P13 e P16 P13 e P17 P13 e P18 P13 e P19

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Nao se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P13 e P20 P13 e P21 P13 e P22 P13 e P23 P13 e P24 P13 e P25

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) Nao se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

164



( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P13 e P26 P13 e P27 P13 e P28 P13 e P29 P13 e P30

( ) Ndo se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Ndo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
(14) Subsecédo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacéo entre os alteri
P14 e P15 P14 e P16 P14 e P17 P14 e P18 P14 e P19 P14 e P20

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Né&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Nao se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
Pl4e P21 P14 e P22 P14 e P23 P14 e P24 P14 e P25 P14 e P26

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( )

fracamente

Interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( )

fracamente

Interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( )

fracamente

Interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( ) Nao se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente
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( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P14 e P27 P14 e P28 P14 e P29 P14 e P30
( ) Ndo se conhecem ( ) Néo se conhecem ( ) Néo se conhecem ( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem ( ) Né&o interagem ( ) Ndo interagem ( ) Né&o interagem
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente
(15) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacéo entre os alteri
P15e P16 P15e P17 P15e P18 P15e P19 P15 e P20 P15e P21

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Néo se conhecem
() Néo interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P15 e P22 P15e P23 P15e P24 P15e P25 P15 e P26 P15 e P27

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

() Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem

() Néo se conhecem
() Néo interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem
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P15 e P28
( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

P15 e P29
( ) Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

P15e P30
( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

(17) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacdo entre os alteri

P17 e P18
( ) Néo se conhecem
( ) Nao interagem

P17 e P19
( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

P17 e P20
( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

P17 e P21
( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

P17 e P22
( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

P17 e P23
( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P17 e P24 P17 e P25 P17 e P26 P17 e P27 P17 e P28 P17 e P29

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Nao se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P17 e P30

( ) N&o se conhecem
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( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

(18) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacéo entre os alteri

P18 e P19
( ) Néo se conhecem
( ) Nao interagem

P18 e P20
( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

P18 e P21
( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

P18 e P22
( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

P18 e P23
( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

P18 e P24
( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P18 e P25 P18 e P26 P18 e P27 P18 e P28 P18 e P29 P18 e P30

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem

( ) Nao se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem

(19) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacéo entre os alteri
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P19 e P20
( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

P19 e P21
( ) Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

P19 e P22
( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

P19 e P23
() Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

P19 e P24
( ) Ndo se conhecem
( ) N&o interagem

P19 e P25
() Né&o se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P19 e P26 P19 e P27 P19 e P28 P19 e P29 P19 e P30

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
(20) Subsecédo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacdo entre os alteri
P20 e P21 P20 e P22 P20 e P23 P20 e 214 P20 e P25 P20 e P26

( ) Néo se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

() Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

() Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P20 e P27 P20 e P28 P20 e P29 P20 e P30

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

() N&o se conhecem
( ) Né&o interagem
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( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( )

fracamente

( )

fortemente

Interagem

Interagem

(21) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relagéo entre os alteri

P21 e P22
( ) Ndo se conhecem
( ) Néo interagem

P21 e P23
( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

P21l e P24
( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

P21 e P25
() Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

P 21e P26
( ) Ndo se conhecem
( ) Néo interagem

P21 e P27
() Néo se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente

P21 e P28 P21 e P29 P21 e P30

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

(22) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacdo entre os alteri
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P22 e P23
( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

P22 e P24
( ) Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

P22 e P25
( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

P22 e P26
() Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

P22 e P27
( ) Ndo se conhecem
( ) N&o interagem

P22 e P28
() Né&o se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P22 e P29 P22 e P30
( ) N&o se conhecem ( ) Néo se conhecem
( ) Nao interagem ( ) N&o interagem
( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente
( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente
(23) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacéo entre os alteri
P23 e P24 P23 e P25 P23 e P26 P23 e P27 P23 e P28 P23 e P29

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Nao se conhecem
() Né&o interagem

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente fracamente

( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem | ( ) Interagem
fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente fortemente
P23 e P30

( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem
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( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

(24) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacéo entre os alteri

P24 e P25
( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

P24 e P26
( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

P24 e P27
( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

P24 e P28

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem

P24 e P29

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem

P24 e P30

( ) Néo se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem

(25) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Q

ualifica a relacdo entre os alteri

P25 e P26
( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

P25 e P27
( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

P25 e P28
( ) N&o se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

P25 e P29

( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

Interagem

fortemente

P25 e P30

( ) N&o se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( )

fortemente

Interagem

(26) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacéo entre os alteri
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P26 e P27
( ) N&o se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

P26 e P28
( ) Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

P26 e P29
( ) Néo se conhecem
( ) N&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

P26 e P30

() Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente

( ) Interagem
fortemente

(27) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacéo entre os alteri

P27 e P28
( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

P27 e P29
( ) Néo se conhecem
( ) Néo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

P27 e P30
( ) Néo se conhecem
( ) Ndo interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem
fortemente

(28) Subsecdo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacdo entre os alteri

P28 e P29
( ) N&o se conhecem
( ) Nao interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem

fortemente

P28 e P30
( ) N&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem

fortemente
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(29) Subsecéo 1V: Dados relacionais entre os alteri: (alter pair) - Qualifica a relacéo entre os alteri

P29 e P30
( ) Né&o se conhecem
( ) Né&o interagem

( ) Interagem
fracamente
( ) Interagem

fortemente
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Projeto: Saude de familias com criancas com paralisia cerebral: uma investigacio
da rede de apoio, do estresse familiar, resiliéncia e relagdes coparentais.
Esclarecimentos da Pesquisa:

O presente projeto tem por objetivo geral investigar a salde de familias com criancgas
com paralisia cerebral sobre os parametros do estresse familiar, da resiliéncia, da rede
de apoio e relacBes coparentais.A sua participacdo permitird a coleta de informacdes
sobre opinides 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 estd 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 iniciacdo cientifica VVagner Cardoso, Carolina
Moraes, Irlana Franca e Jéssica Modinne, sob orientacdo da professora Dr? Simone

Souza da Costa Silva.

Pesquisador/a Ass. da Orientadora da
E-mail: E-mail: symon.ufpa@gmail.com
Fone: Fone: 8809-8179

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, , declaro que fui informado
(a) dos objetivos da pesquisa “Saude de familias com criangas com paralisia
cerebral: uma investigacdo da rede de apoio, do estresse familiar, resiliéncia e
relacOes coparentais”, de maneira clara e detalhada e esclareci minhas davidas. Sei que
a qualquer momento poderei solicitar novas informagdes e modificar minha deciséo de
participar se assim o desejar.

Declaro que concordo em participar. Recebi uma via original deste termo de
consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as
minhas duvidas.

Belem, de de 20 .

Assinatura do Participante
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Assinatura do (a) Pesquisador (a)

Assinatura do (a) Coordenador Geral e Orientador(a)

Nome da Coordenadora Geral e Orientadora
SIMONE SOUZA DA COSTA SILVA
Endereco: Rua Augusto Correa, 01

Guama.

CEP: 66075110/ Belém - PA

Fone: (91) 8809-8179

E-mail: symonufpa@agmail.com
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APENDICE C — Submiss&o ao Comité de Etica m Pesquisa com Seres Humanos

INSTITUTO DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE wﬂ“
FEDERAL DO PARA - ICS/
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESGLUISA
Titulo da Pesquisa: Salde de familias de eriangas com paralisia cersbral: uma investigagio da rede de
apoic, do estresse familiar, resliencia e relagdes coparentais.
Pesquisador: FERMANDO AUGLSTO RAMOS PONTES
Area Tematica:
Versao: 2
CAAE: 20423313.0.0000.0018

Instituigdo Proponente:
Patrocinador Principal: Mideo de Teoria e Pesquisa do Comportamento

DADOS O PARECER

MNomero do Parecer: 473.140
Data da Relatoria: 256/11/2012

Apresentagao do Projeto:

O projeto de pesquisa tem o objetive de investigar a salde da familia com criangas com paralisia cerebral
sobre o5 pardmetros de estresse familiar, da resiliéncia, de rede de apoio, das relagies comporais. O mesmo
vai ter o hospital Bettina Femo como local onde serdo coletados os dados. O tipo de pesquisa € quanti-
qualitativa & propde contribuir para melhorar ¢ apoio as familias por parte da atuacso da equipe tEcnica do
hosgital.

Ohbjetivo da Pesquisa:
Investigar a salde da familia com criangas com paralisia cerebral sobre os parametros do estresse
pessoal,da resiliéncia, da rede de apoio & relagles corporais.

Avaliagdo dos Riscos & Beneficios:

s riscos s30 minimos, sendo de comportamento, para isso qualquer fipo de levantamento 50 serd realizade
com autorizagdo dos participantes através do TCLE e os beneficios: Gerar conhecimento & mekhorar
atuagao da equipe multidisciplinar com os pacientes em atendimento.

: Fam Augusio Cormia n? 051 do 105 13 - ZFand.

Ealro:  Campus Universsane do Suamd CEF: s5075110
UF: P& Munioipo: BELEM
Telefonec  [543201-7735 Fax: (31)3201-8028 E-mall: ceprosiuipa br

Fagna O e 02
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APENDICE C- Submissio ao Comité de Etica m Pesquisa com Seres Humanos
(Continuacéo)

INSTITUTO DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE W
FEDERAL DO PARA - ICS/

Continuclo de Fahecs 473 140

Comentarios & Consideragbes sobre a Pesquisa:
O projeto tem os objetivos de melhorar as relagies com os pacientes envolvidos na pesquisa. Produzir
conhecimentos para dar melhor subsidios de atuacio da equipe multiprofissional.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

s termos apresentados nesta 2 wers3o, contemplam os requeridos pelo sisterra CEFICONEP.
Recomendagies:

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Diante do exposto somes pela aprovagcao do projeto. Este & nosso parecer, SMU.

Situagao do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagio da CONEP:

Mo

Consideragies Finais a critério do CEP:

BELEM, 28 d= Movernbro de 2013

Assinador por:
Wallace Raimundo Araujo dos Santos
{Coordenador)

Endersgo: R Augusio Tomia n? 081 do 1C3 12 - 2% and.

Balro:  Campus UnhversBErio do Suamsd CEF: ss07s-110
UF: P& Muniloiplo: SELEM
Telsfors: [S43201-7735 Fax: (9113201-8008 E-mall: cepresiSufpa br
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