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RESUMO

Ser responsavel pelo cuidado e manejo cotidiano de uma crianga com paralisia cerebral (PC)
pode implicar em um contexto estressor, capaz de gerar sobrecarga fisica e emocional. 1sso
porque criancas com PC apresentam niveis diversos de limitacdes funcionais e, portanto, niveis
diferentes de dependéncia na realizagdo das atividades de vida diéria. Fatores contextuais, como
0 suporte recebido podem afetar a percepcao do estressor e, consequentemente, as estratégias
utilizadas pelos cuidadores para o enfrentamento da adversidade. Nesse sentido, esta pesquisa
teve como objetivo principal descrever e analisar as relagdes entre fatores contextuais, como
estressores, suporte social percebido, e as estratégias de enfrentamento de cuidadores de
criancas com paralisia cerebral. A amostra deste estudo foi composta por 47 familiares de
criancas com paralisia cerebral atendidas na APAE, Vitdria, ES. Esses familiares responderam
ao protocolo de entrevista sobre caracteristicas gerais e clinicas da crianga. Em seguida, foram
aplicados os instrumentos: Escala Multidimensional de Suporte Social Percebido (EMSSP) e
Questionario de Respostas ao Estresse (Versdo dos Pais) — Paralisia Cerebral (RSQ-PC), para
analise do suporte social percebido, estressores e estratégias de coping, respectivamente. Os
protocolos das caracteristicas gerais e clinicas foram analisados descritivamente, sendo
aplicado aos dados célculos de frequéncia, propor¢do, média e desvio padrdo. Os instrumentos
RSQ-PC e EMSSP foram processados, descritos e analisados a partir de suas proprias normas
e indicacOes autorais. Apos a analise descritiva, foi aplicado tratamento estatistico inferencial
para verificar as relagdes entre as varidveis de interesse do estudo, a saber: suporte social
percebido, estressores e coping. Os resultados mostraram que os cuidadores eram, em sua
maioria, maes, casadas, com média de idade de 35,7 anos (DP=8,35). A anélise descritiva
mostrou que os cuidadores percebem suporte social, com o dominio “outros significantes” mais
referido. A média de estressores percebidos no contexto do cuidado da crianca com PC foi de
31,29 (DP = +8,67). O “Coping de Controle Secundario” e 0 “Engajamento Involuntario” foram
as respostas de enfrentamento ao estresse mais frequentes. As analises inferenciais confirmaram
a hipotese de associacdo entre o suporte social e as respostas de enfrentamento ao estresse:

correlagéo positiva moderada com “Coping de Controle Primario”, correlacdo positiva fraca



com “Coping de Controle Secundario”, correlagdo negativa fraca com “Engajamento
Involuntario” e correlagdo negativa moderada com “Desengajamento”. Andlises de regressao
mostraram o valor preditivo da variavel suporte social global para respostas de enfrentamento
ao estresse e engajamento (Coping de Controle Priméario e Coping de Controle Secundario).
Varidveis clinicas (horas semanais de terapia) e sociodemograficas (idade e escolaridade do
cuidador e sexo da crianca) também se associaram com o coping. Conclui-se que, apesar da
presenca do evento estressor, a percepcao de receber suporte, sobretudo um suporte emocional,

contribui para respostas de enfrentamento mais engajadas em cuidadores de criancas com PC.
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ABSTRACT

Being responsible for the daily care and management of a child with cerebral palsy (CP) can
imply a stressful context, capable of generating physical and emotional overload. This because
children with CP have different levels of functional limitations and, therefore, different levels
of dependence in carrying out activities of daily living. Contextual factors such as the perceived
social support can affect the perception of the stressor and, consequently, the strategies used by
caregivers to cope with adversity. In this sense, this research aimed to describe and analyze the
relationships between contextual factors, such as stressors, perceived social support and coping
for caregivers of children with CP. The sample of this study was composed by 47 family
members of children with cerebral palsy treated at APAE, Vitoria-ES. These family members
responded to the interview protocol on the caregiver’s general characteristics and child’s
clinical features. Then, the following instruments were applied: Multidimensional Perceived
Social Support Scale (EMSSP) and Stress Response Questionnaire (RSQ-PC) (Parental
Version) — Cerebral Palsy, to analyze perceived social support, stressors and coping strategies
respectively. The protocols of general and clinical features were analyzed descriptively, with
calculations of frequency, proportion, mean and standart deviation applied to the data. The
RSQ-PC and EMSSP instruments were processed, described and analyzed based on their own
rules and authorial indications. After the descriptive analysis, inferential statistical treatment
was applied to verify the relationships between the variables of interest in the study: perceived
social support, stressors and coping. The results showed that the caregivers were mostly
mothers, married, with a mean age of 35.7 years (SD=8.35). The descriptive analysis showed
that caregivers perceived social support with the “other significant” domain most referred to.
The average of perceived stressors in the context of child care with CP was 31.39 (SD= * 8.67).
“Seconday Control Coping” and “Involuntary Engagement” were the most frequent responses
to coping with stress. Inferential analyzes confirmed the hypothesis of an association between
social support and responses to coping with stress: moderate positive correlation with “Coping
of Primary Control”, weak positive correlation with “Coping of Secondary Control”, weak
negative correlation with “Involuntary Engagement” and moderate negative correlation with
“Disengagement”. Regression analyzes shows the predictive value of the global social support
variable for coping responses to stress and engagement (Coping of Primary Control and Coping
of Secondary Control). Clinical (weekly hours of therapy) and sociodemographic variables (age

and education of the caregiver and sex of the child) were also associated with coping. It is



concluded that, despite the presence of the stressor event, the perception of receiving support,
especially emotional support contributes to more engaged coping responses in caregivers of
children with CP.

Keywords: Cerebral Palsy; Family Caregiver; Coping Skills
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Apresentacao

A deciséo pelo enfoque profissional na pediatria e nas questdes que a circundam foi
tomada ainda no periodo da graduacdo académica e firmada no periodo da residéncia
multiprofissional em salde da crianga e do adolescente. A vivéncia proporcionada pelo trabalho
interdisciplinar em salde possibilitou a compreensédo da relevancia das interaces ocorridas no

periodo da infancia para os demais periodos do desenvolvimento humano.

A escolha do tema para a realizacdo deste estudo baseou-se nas experiéncias
profissionais e pessoais da pesquisadora, a partir do contato cotidiano com criancgas
diagnosticadas com paralisia cerebral (PC) e seus familiares. A partir da pratica profissional
com essa populacéo, foi possivel perceber que as demandas de cuidado da crianca com PC, que
envolvem desde cuidados pessoais até a rotina intensa de terapia, podem gerar um contexto de

sobrecarga fisica e mental para os cuidadores.

Partindo desses pressupostos, o presente trabalho sera realizado sob a 6tica da psicologia
pediatrica, assumindo a visdo de que a saude global da crianca esta atrelada a prevencao dos
problemas fisicos e psicoldgicos destas e de suas familias (Barros, 2003). Como um campo
cientifico, a psicologia pediatrica busca discutir as interfaces entre o desenvolvimento fisico e
psicossocial que sustentam os processos de salde-doenca em criangas, adolescentes e suas
familias. De modo geral, trata-se de uma perspectiva desenvolvimentista cuja base cientifica
encoraja a exploragdo entre as relagdes de salde da crianga, a partir da consideracdo dos

contextos: familia, sistema de satde e comunidade (Menezes, Moré, & Barros, 2008).

Nos contextos em que a crianga é acometida por alguma doenca crénica e precisa,
portanto, cumprir tratamentos intensos e frequentes, o adulto exerce uma funcéo importante de
controle dos cuidados e de suporte para a crianca (Barros, 2003). Se a crianca, é garantido o

direito de ser apoiada e acompanhada pelos familiares proximos, a familia também deve ter o



direito de receber o0 apoio necessario para encontrar formas engajadas para viver nesse contexto

estressor, e prover suporte adequado a crianga (Barros, 2003).

Considerando que os cuidados com uma crianga com PC podem gerar sobrecarga de
ordem fisica e mental, o foco deste trabalho consiste em investigar os fatores contextuais que
compdem esse cenario, buscando identificar os estressores, a presenca de fatores de risco
capazes de aumentar a vulnerabilidade familiar, a presenca de suporte social e, finalmente,
conhecer as estratégias dos cuidadores para o enfrentamento das dificuldades relacionadas a
PC. Na relacdo entre as varidveis estressores e enfrentamento, pretende-se verificar se a
percepcao de suporte social pelos cuidadores familiares afeta o enfrentamento, contribuindo
para um desfecho adaptativo do processo. Espera-se que a partir do conhecimento dessas
varidveis e suas relacdes, seja possivel direcionar intervengdes com foco na melhoria da

qualidade de vida das pessoas envolvidas com a populacédo de criangas com PC e suas familias.

Para abordar as variaveis referidas a luz da literatura, de modo a subsidiar a proposicao
do problema e sua forma de investigagdo, esta dissertacdo apresenta quatro capitulos em sua
Introdugdo. O capitulo 1.1, intitulado “Paralisia Cerebral: consideragdes gerais”, apresentara o
estudo da condicdo paralisia cerebral ao longo do tempo; os acometimentos clinicos
apresentados por essa populacdo; e sua incidéncia. O fim do capitulo traz consideragdes acerca
da dificuldade da familia no recebimento do diagnostico. O capitulo 1.2- “O impacto da
paralisia cerebral no contexto familiar”, traz consideracdes sobre o estado emocional e
qualidade de vida de familiares de criancas com paralisia cerebral, a partir da revisdo de
literatura sobre o tema. O capitulo 1.3, intitulado “O suporte social percebido no cuidado a
crianga com paralisia cerebral”, apresenta o aporte tedrico sobre 0 constructo suporte social e
relaciona-o com a situacao adversa que a paralisia cerebral pode representar. O fim do capitulo
disserta sobre a relevancia deste constructo na promogédo de respostas de enfrentamento. O

capitulo 1.4, intitulado “Estressores e coping dos cuidadores de criangcas com paralisia



cerebral”, expOe e disserta sobre as abordagens tedricas de estresse e coping assumidas neste

trabalho e a implicacdo dessas varidveis na populacéo a ser estudada.
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1. Introducéo

1.1 Paralisia Cerebral: Consideracdes gerais

A paralisia cerebral foi descrita pela primeira vez em meados do século XIX, pelo
médico ortopedista Willian John Little, como uma desordem motora ndo progressiva que
acometia criangas em seus primeiros anos de vida, dificultando a aquisicdo de habilidades
motoras. Devido ao seu pioneirismo nos estudos da area, essa desordem ficou conhecida como

“doenca de Little” durante anos (Morris, 2007; NINDS, 2010).

No fim do mesmo século, a partir das analises dos trabalhos propostos por Little, o
neurologista Sigmund Freud, chamou, pela primeira vez, essa condicdo como ‘“Paralisia
Cerebral” (PC) (Bax, Goldstein, Rosenbaum, Leviton, & Paneth, 2005). No entanto, alguns
pesquisadores da area julgaram este termo inconsistente, levando em consideragdo a semantica
das palavras “paralisia” e “cerebral” (Bax et al., 2005). Isso se deve ao fato de que, segundo
Guyton e Hall (2006), o termo paralisia diz respeito ao comprometimento ou perda de funcao
motora devido & ocorréncia de lesGes neurais ou musculares, e cerebral refere-se somente a uma

parte do encéfalo.

Embora tenham havido esforcos para inserir novas terminologias mais consistentes,
como “encefalopatia cronica ndo progressiva” e “encefalopatia cronica infantil”, a comunidade
cientifica optou por manter, apesar das incongruéncias, o termo “paralisia cerebral” levando em
consideracdo o grande numero de periddicos, livros e congressos realizados (NINDS, 2010).

Partindo desse pressuposto, neste trabalho, utilizar-se-a o termo paralisia cerebral.

A paralisia cerebral é um dos acometimentos mais comuns na infancia e, atualmente, é
referida como o diagndstico mais frequente nos espacos de reabilitacdo pediatrica, com

apresentacdes e graus de comprometimentos variados (Fonseca, Melo, Cordeiro, & Teixeira,
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2011; Odding, Roebroeck, & Stam, 2006; Pereira, 2018). A definicdo mais recente descreve a
PC como um grupo de déficits ndo progressivos do desenvolvimento postural e do movimento,
capaz de ocorrer desde o desenvolvimento do encéfalo fetal até o segundo ano de vida (Pereira,
2018; Rosenbaum et al., 2007). As lesdes podem ocorrer no periodo neonatal (malformacdes
encefalicas, infeccdes congénitas, hipdxia), no momento perinatal (anoxia) e apos o0 nascimento
(infeccdes, lesdes traumaticas e tumorais, entre outras) (Fonseca et al., 2011; Gracdo & Santos,

2008; Rosenbaum et al., 2007).

A prevaléncia de paralisia cerebral varia pouco entre as nag6es ocidentais, sendo de 1,5
a 2,5 a cada 1000 nascidos vivos (Paneth, Hong, & Korzeniewsk, 2006). Segundo a United
Cerebral Palsy Association, estima-se que 3,3 a cada 1.000 nascidos vivos nos Estados Unidos
tenham paralisia cerebral. (MacMahon, Pruitt, & VVargus-Adams, 2009). No Brasil, no entanto,
existem poucos estudos epidemioldgicos sobre a incidéncia da deficiéncia psicomotora, ndo

havendo dados conclusivos (Miura & Petean, 2012).

Embora ndo se encontre dados especificos acerca do numero de casos no pais, Leite e
Prado (2007) realizaram uma projecao baseada nos casos de PC em paises em desenvolvimento,
comparando com dados de paises desenvolvidos. Uma vez que nos paises desenvolvidos a
prevaléncia varia entre 1,5 a 5,9 a cada 1000 nascidos vivos, estima-se que nos paises em
desenvolvimento a incidéncia seja de 7 a cada 1000 nascidos vivos (Fonseca, Melo, Cordeiro,
& Teixeira 2011; Zanini, Cemin, & Peralles, 2009). A prevaléncia permanece constante por
décadas, segundo alguns estudos (Odding, Roebreck, & Stam, 2006; Oskoui, Coutinho,

Dykeman, Jetté, & Prignstheim, 2013).

Em paises com divergéncias territoriais importantes, como é o caso do Brasil, em que
ha acessos desiguais a salde, podem existir diferentes cenarios, com maior prevaléncia de PC

em algumas regides (Pereira, 2018). A estimativa é que a cada ano, acontecam de 30000 a
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40000 novos casos de PC no Brasil (Ferreira et al., 2015; Fonseca, Melo, Cordeiro, & Teixeira,
2011; Sari & Marcon, 2008; Zanini, Cemin, & Peralles, 2009). Na maioria dos casos, as
complicacdes de saude relacionadas a PC sdo pequenas e aproximadamente 90% das criancas

com paralisia cerebral chegam a idade adulta (Simdes, Silva, Santos, Misko, & Bousso, 2013).

Sdo considerados fatores de risco para a PC, o baixo peso ao nascer, a pouca idade
gestacional, asfixia perinatal, leucomalacia periventricular, hemorragias intraventriculares
graves, isquemia cerebral e lesdes da substancia cinzenta (De Vries, Hasstert, Benders, &
Groendaal., 2011; Gladstone, 2010; Himpens et al., 2010). Recém-nascidos prematuros sdo
especialmente vulneraveis a danos cerebrais pelo maior risco de terem hemorragias
intraventriculares, devido a fragilidade dos vasos sanguineos do sistema nervoso central

(Fonseca, Melo, Cordeiro, & Teixeira, 2011; Gracdo & Santos, 2008; Rosenbaum et al., 2007).

O quadro da PC implica em atrasos em aquisi¢Oes esperadas para cada etapa do
desenvolvimento (Ferreira, et al., 2015; Pereira & Kohlsdorf, 2014). A manifestacdo € distinta
entre as criancas, podendo ser observado desde déficits motores discretos até dificuldades
severas na execucao de movimentos voluntarios (Pereira & Kohlsdorf, 2014). Essas desordens
motoras estdo, frequentemente, associadas a comorbidades como distarbios sensoriais,
cognitivos, perceptuais e de comunicacédo, além de epilepsia e problemas musculoesqueléticos
secundarios (Ferreira, et al., 2015; Msall & Park, 2008; Raina et al., 2005; Rosenbaum et al.,
2007). Tais aspectos podem causar limitagbes importantes nas atividades cotidianas do

individuo (Rosenbaum et al., 2007; Santos et al., 2017).

Tradicionalmente, a PC era descrita baseando-se no tipo de quadro motor (PC espastica,
atetdide, ataxica, hipotdnica e mista) e na topografia (hemiplégica, diplégica e quadriplégica)
(Rosenbaum et al.,, 2007). No entanto, foram observadas discrepancias quanto ao

comprometimento motor e as limitagdes funcionais, as quais ndo eram passiveis de serem
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discriminadas nessas duas classificacdes. Dessa forma, pesquisadores e clinicos da area
caracterizavam os quadros das criancas com PC fazendo uso de terminologias inconsistentes,

como “leve”, “moderada” ou “severa” (Morris, 2007; Rosenbaum et al., 2008).

Atualmente, as criancas com PC tém sido classificadas a partir de sua independéncia
funcional nas fungdes motoras grossas e finas (WHO, 2001). A Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) preconiza que as avaliagdes e tratamentos dessas criancas devam seguir 0s métodos
validados pela Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) em
PC, com o intuito de padronizar a linguagem para descrever os problemas e intervencdes em

todo o mundo (WHO, 2001).

A fim de categorizar a comunicacédo, a funcdo manual e a mobilidade de criangas com
PC, existem, respectivamente, o Sistema de Classificacdo de Fungdo Comunicativa ([CFCS]
Hidecker et al., 2011), o Sistema de Classifica¢do de Habilidades Manuais ([MACS] Hiratuka,
Matsukura, & Pfeifer, 2010; Silva, Pfeifer, & Funayama, 2014) e o Sistema de Classificacdo de

Funcdo Motora Grossa ([GMFCS] Palisano et al., 1997).

Atualmente, 0o GMFCS é considerado a classificacdo mais importante em criangas com
PC e tem sido utilizado de forma ampla por profissionais de salde para o prognostico de
mobilidade e locomocdo, prescri¢do de tecnologias assistivas e planejamento terapéutico, além
de facilitar e uniformizar a linguagem entre os profissionais de saude e os familiares (Camargos,
Ayupe, Figueiredo, & Goncalves, 2019). A literatura cientifica na area refere que ha certa
estabilidade nos niveis de GMFCS, significando que a crianca classificada em determinado
nivel tende a permanecer nele ao longo de sua vida, sendo possivel, portanto, inferir sobre o

progndstico motor da crianga (Palisano, Rosenbaum, Bartlett, & Livingston, 2008).

A literatura indica que o recebimento do diagnéstico de PC € atravessado pelo medo do

desconhecido, pela desconstrugdo da crianca que outrora fora planejada, e pela implicacdo de



20

uma nova realidade (Almeida et al., 2015; Pereira & Kohlsdorf, 2014). Assim, a chegada de
uma crianca com PC é capaz de provocar diversas reacfes emocionais no contexto familiar

(Oliveira & Matskura, 2013).

1. 2 O impacto da paralisia cerebral no contexto familiar

Os pais pensam na crian¢a que vai nascer desde os primdrdios da gestacdo, criando
expectativas sobre seu género, orientacdo sexual, desempenho escolar e carreira (Flamenghi Jr.
& Messa, 2007). A ocorréncia de uma deficiéncia nesta crianca idealizada, portanto, causa
reacfes emocionais que incluem o luto das expectativas de um bebé saudavel, a negagcdo em
aceitar o diagndstico, raiva e culpabilizacdo do sistema de salde por baixa qualidade de
tratamento, medo e incerteza sobre o grau de deficiéncia e prejuizos associados (George,

Vickens, Wilkes, & Barton., 2007; Graungaard & Skov, 2006).

Apesar do entendimento de que a parentalidade em geral € desafiadora, uma vez que é
relatada por mées e pais a dificuldade de lidar com as demandas de casa, da crianca e do trabalho
ao mesmo tempo, é comumente compreendido que familiares de criancas com paralisia cerebral
precisam lidar com estressores e demandas adicionais (Ghandour, Perry, Kogan, & Strickland,
2011). Para compreender de forma mais ampla a que se referem tais estressores, é necessario
que se considere ndo somente as caracteristicas individuais do cuidador, mas outros elementos
que podem ter impacto sob o funcionamento familiar (Wijesinghe, Cunninghan, Fonseka,

Hewage, & Ostbye, 2015).

Um estudo desenvolvido por Majnemer, Shewell, Law, Poulin, & Rosenbaum (2012),
sobre indicadores de estresse em familiares de criangas com paralisia cerebral encontrou que

altos niveis de estresse parental estiveram relacionados a problemas comportamentais graves,
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limitagdes funcionais severas e dificuldades na socializacdo. Esse tipo de estresse advem das
demandas a serem realizadas pelos pais com seus filhos, e a resposta a este pode ser modulada
por diversas variaveis, como caracteristicas da crianca (grau de dependéncia funcional), dos
pais (autorregulacdo, autopercepc¢édo), funcionamento familiar, além de fatores socioculturais

(Ribeiro, Porto, & Vandenberghe, 2013).

A literatura cientifica tem dado enfoque ao estado emocional de cuidadores familiares
de criancas com paralisia cerebral, considerando as possiveis interacdes entre 0s aspectos
psicolégicos destes, a qualidade de vida dos membros da familia e 0 comportamento dessas
criancas (Barfoot, Meredith, Ziviani, & Whittinghan, 2017; Dieleman, Soenens, Prinzle, & De
Clerq, 2020; Kristic, Mihic, & Mihic, 2015; Parkes, Caravale, Marcelli, Franco, & Colver,

2011; Whittingham, Sanders, McKinlay, & Boyd, 2016).

Um estudo conduzido na Irlanda, sobre a qualidade da satde de familiares de criangas
com PC mostrou que esses individuos apresentam piores indices quando comparados a
populacdo em geral (Byrne, Hurley, Daly, & Cunningham, 2010). A qualidade da saude dos
cuidadores esteve significativamente relacionada ao tempo que estes passam dedicando-se ao
cuidado das criancas. Ndo houve, no entanto, diferengas significativas entre a salde de
cuidadores de criangcas mais dependentes e de cuidadores de criangas menos dependentes
(Byrne et al., 2010). Ainda com foco na qualidade de vida de cuidadores de criangas com PC,
0 estudo de Raina et al. (2005), verificou que os problemas de comportamento da crianca e as
demandas de cuidado séo preditores significativos do bem-estar fisico e psicologico desses

cuidadores, especialmente das maes.

Quanto aos niveis de estresse e suas variaveis causais, Parkes et al. (2011) encontraram
que problemas de comunicagéo, dificuldades intelectuais e presenga de dor em criangas com

PC, relacionam-se a altos niveis de estresse parental. Nesse estudo, ndo foram encontradas
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associacOes significativas entre niveis de estresse dos pais e dificuldade motora das criancas.
Em contrapartida, um estudo realizado no estado do Para evidenciou relacfes significativas
entre niveis de estresse parental e comprometimento motor de seus filhos (Cunha, Pontes, &

Silva, 2017a).

De forma geral, a revisdo bibliografica sobre a temaética destaca que as mées ocupam,
na maioria das vezes, o papel de cuidadora principal da crianca e, portanto, referem niveis mais
elevados de estresse e ansiedade, tanto no momento do diagnostico quanto durante as rotinas
de terapias, quando comparadas aos pais (Byrne et al., 2010; De Oliveira & Matsukura, 2013;

Mobarak, Knan, Zamam, & McConachie, 2000).

Considerando a necessidade de tratamentos especializados e assisténcia bastante
especificos, a demanda de cuidado é alta, podendo acarretar o abandono de diversas atividades
cotidianas, como estudo, trabalho e lazer, e levar a quadros de ansiedade e sobrecarga (Welter,
Cetolin, Trzcinsink, & Cetolin, 2008). Uma reviséo bibliogréfica realizada por Santos et al.
(2017) sobre sobrecarga de cuidadores primarios de criancas com paralisia cerebral, em sua
maioria maes, encontrou que ser responsavel por cuidar dessas criancas pode ocasionar em

sobrecarga, havendo risco de adoecimento fisico e mental.

Estudos sobre qualidade de vida de mées de crian¢a com paralisia cerebral tém mostrado
altos indices de problemas relacionados ao medo, soliddo, fuga, angustia e depressao nessas
mulheres. Tais reagdes psicoldgicas tém sido associadas a perda da autoestima, da identidade
familiar e, em alguns casos, a separacao conjugal (Byrne et al., 2010; King, Teplicky, King, &

Rosenbaum, 2004; Ribeiro, Souza, Vandenberghe, & Porto, 2014).

No contexto da paralisia cerebral, o conhecimento sobre os fatores estressores que
podem culminar no sofrimento psicologico da familia da crianga com PC mostra-se relevante,

pois pode contribuir com programas de intervencao que favorecem os processos adaptativos e,
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consequentemente, a reducdo do estresse (Eisenhower, Baker, & Blacher, 2005). De modo
especifico, o apoio social recebido pelos cuidadores revelou ter contribuicdo na reducdo de
indicadores de estresse nas familias de criancas com PC, sendo considerado variavel de
importancia no contexto da paralisia cerebral (Dezoti, Alexandre, Freire, Mercés, & Mazza,
2015; Milbrath, Siqueira, Amestoy, & Trindade, 2011; Sandor, Marcon, Ferreira, & Dupas,

2014).

1.3 Suporte social percebido no cuidado a crianca com Paralisia Cerebral

Uma das primeiras concep¢des acerca do constructo suporte social foi apresentada por
Cobb (1976), que o definiu como informagGes que o individuo recebe a partir de trés classes:
informacdes que fazem o individuo acreditar que ele é amado e importante; informacGes que
levam o individuo a acreditar que € estimulado e valorizado, e informacgdes que levam o

individuo a acreditar que faz parte de uma rede social.

Com o avangar dos estudos na area, Thoits (1982) indicou que a atribui¢do do suporte
social somente as crencas relativas aos recursos afetivos e pertencimento social era insuficiente,
e agregou a ideia de que nessas redes de suporte também estariam disponiveis recursos
instrumentais. Dessa forma, a definicdo do suporte social no campo da psicologia passou a ser
compreendida a partir de trés aspectos: emocional, instrumental e informacional, podendo ser
referido como suporte recebido ou percebido, a depender do contexto (Rodriguez & Cohen,

2000; Thoits, 2010).

A dimensdo emocional do suporte refere-se a percepcao individual acerca da afetividade
recebida de outras pessoas, ou seja, 0 senso de ser querido e valorizado; ja o suporte

instrumental, diz respeito a percepcdo de acesso aos recursos de forma prética (obter dinheiro
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emprestado, ter alguém para preparar refeicGes, em caso de impossibilidade, ter transporte para
0S compromissos, entre outros); por fim, o suporte informacional refere-se a receber
informacdes pertinentes, de outras pessoas, em circunstancias que remetam a tomada de decisao

(Cobb, 1976).

De modo geral, o suporte social € compreendido como um fator de relevancia no que
diz respeito ao processo de enfrentamento de cuidadores de criangas em reabilitacao pediatrica
(Goncalves, Pawloski, Bandeira, & Piccinini, 2011). Ao se sentir amparado, o individuo
desenvolve uma sensacdo de protecdo, de modo que o suporte social pode favorecer a
capacidade de enfrentamento de eventos a que o individuo estd exposto (Milbrath, Siqueira,

Amestoy, & Trindade, 2011).

Diversos estudos vém sendo realizados considerando o impacto do constructo suporte
social em situacdes de salde diversas (Araujo & Aiello, 2013; Delalibera, Barbosa, & Leal,
2018; Henn, Piccinini, & Garcias, 2008). Uma revisdo integrativa de literatura realizada por
Santos e Martins (2016) sobre as estratégias de enfrentamento apresentadas por pais de criangas
com deficiéncia intelectual encontrou que as varidveis: estresse familiar, ajustamento e

estratégias de enfrentamento relacionam-se intimamente com o constructo suporte social.

Com relacdo aos estudos desenvolvidos sobre a PC e a relagcdo com o constructo suporte
social, uma revisdo de literatura buscou artigos cientificos brasileiros publicados entre os anos
de 2000 e 2010, com o intuito de reunir o que a literatura apresentava sobre as alteragdes na
dindmica familiar, na ocasido do diagndstico de criangas com paralisia cerebral (Oliveira &
Dounis, 2012). Os resultados indicaram que cuidadores de criancas com PC que dispunham de
uma rede de suporte eficaz apresentaram menores indices de estresse e depressao, quando

comparados aos cuidadores que tinham redes menos eficazes.
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Um estudo empirico desenvolvido por Lima, Cardoso, e Silva (2016), cujo objetivo era
descrever os aspectos sociodemograficos, estresse parental e suporte social em cuidadores de
criancas com paralisia cerebral, envolveu a participacdo de 100 cuidadores de criangas com PC,
e 0s achados sugeriram que o suporte social percebido se comportou como um fator de protecéo
na relacdo com a variavel estresse parental. Outro achado relevante foi o fato de que o apoio
proporcionado pelo conjuge pareceu ser um fator de importancia, uma vez que a falta de

conjuge foi associada a niveis clinicos de estresse.

Adotando uma abordagem qualitativa, Dezoti, Alexandre, Freire, Mercis, e Mazza
(2015), descreveram a experiéncia de familias de criangas com paralisia cerebral em relagdo a
rede social de apoio, por meio da realizagdo de um grupo focal com 19 familiares de criangas
com PC, cujo eixo tematico foi “elementos de apoio a familiares para o cuidado da crianga com
PC”. Os achados sugeriram que as demandas de cuidado dessa crianga suscitam apoio da rede
mais proxima, levando em consideracdo a sobrecarga causada pelo cuidado (Dezoti et al.,

2015).

No geral, os estudos desenvolvidos sobre o constructo “suporte social” no campo da
Psicologia da Saude, estdo intimamente relacionados aos modelos de estresse e coping
(Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, Delongis, & Gruen, 1986). Uma vez que o modelo tedrico
defende que as respostas apresentadas pelos individuos frente aos eventos estressores estdo
atreladas a aspectos intrinsecos e extrinsecos do ambiente, as a¢des de suporte social podem
funcionar como um aspecto potencializador sobre o enfrentamento, atuando como fator de
protecdo ao estresse (Cobb, 1976). Pressupde-se, portanto, que o suporte social é capaz de
atenuar os efeitos do estresse sobre a salde dos individuos, auxiliando na elaboracdo de
estratégias de coping e reducdo dos efeitos provocados pelos eventos adversos (Cohen,

Underwood, & Gottlieb, 2000; Nurullah, 2012).
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1.4 Estressores e coping dos cuidadores de criancas com Paralisia Cerebral

O coping (estratégias de enfrentamento, na lingua portuguesa brasileira) €
compreendido como um conjunto de estratégias utilizadas por individuos com o intuito de lidar
com experiéncias adversas (Antoniazzi, Dell’Aglio, & Bandeira, 2000). O modo com que os
individuos lidam em situacdes de estresse tem sido um assunto de interesse nos estudos da

psicologia (Antoniazzi et al., 2000).

A partir de uma perspectiva cognitivista, Lazarus e Folkman (1985) apresentaram um
modelo de coping que dividia este constructo em duas categorias funcionais: coping focalizado
no problema e coping focalizado na emocdo. Partindo desses pressupostos tedricos, o coping é
definido, segundo estes autores, como um conjunto de esforcos utilizado pelos individuos, de
ordem cognitiva e comportamental, com o intuito de lidar com demandas provenientes de

situacOes de estresse (Lazarus & Folkman, 1985).

No caso deste estudo, pretendeu-se discutir o processo de coping de familiares de
criangas com paralisia cerebral, a partir do referencial tedrico denominado Modelo
Multidimensional de Respostas ao Estresse (Compas, Connor, Osowiecki, & Welch, 1997;
Compas, Connor, Saltzman, Thomsen, & Wadsworth, 2001). A medida de respostas de estresse
a partir deste direcionamento tedrico permite encontrar trés fatores de coping: Coping de
controle primario - que diz respeito a estratégias voltadas a alteracdo da fonte de estresse, por
meio da resolucdo de problemas, por exemplo, ou rea¢cdes emocionais direcionadas ao estressor
(modulagdo emocional); Coping de controle secundario - inclui mecanismos de adaptacéo ao
estresse, por meio de pensamento positivo, aceitacdo, adaptacdo; Desengajamento — inclui
evitacdo, negacdo e pensamento fantasioso; e dois fatores de respostas involuntarias:
Engajamento involuntario, que diz respeito a ruminacdo e excitagdo psicoldgica; e

Desengajamento involuntario que se refere a respostas de afastamento em relacéo ao estressor,
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por exemplo, estratégias de fuga e negagdo (Blount et al., 2008; Compas, Connor-Smith,

Saltzman, Thomsen, & Wadsworth, 2001).

Com o0 avanco das pesquisas, 0 coping passou a ser compreendido como resultado da
transacdo de aspectos do desenvolvimento social, cognitivo, afetivo e do proprio
desenvolvimento cerebral, que acontece ao longo da vida do individuo (Compas, Jaser, Dunn,
& Rodriguez, 2012). Trata-se, portanto, de um processo dindmico que se modifica de acordo
com a fase de desenvolvimento que o individuo se encontra e da necessidade de lidar com

demandas consideradas estressoras que possam surgir (Blount et al., 2008).

De forma geral, os processos de estresse e coping tém sido analisados em diferentes
partes do mundo, embasando pesquisas sobre doencas cronicas na infancia e adolescéncia
(Connor-Smith & Calvete, 2004; Yao et al., 2010). A partir dessa logica, as pesquisas
desenvolvidas seguem indicando a importancia do desenvolvimento de estudos sobre o coping
da crianca e de seus pais, uma vez que as respostas apresentadas pelos cuidadores podem
funcionar como recursos protetivos para a sobrevivéncia de suas criangas (Compas, Jaser,

Dunn, & Rodriguez, 2012).

Coping e estresse relacionam-se em uma complexa organizacao, em que a efetividade
das estratégias de enfrentamento pode provocar no individuo sensa¢des de bem-estar (Compas,
Jaser, Dunn, & Rodriguez, 2012). Embora existam diversas compreensdes acerca dos
mecanismos de salde e estresse, 0 ambito da Psicologia da Saude reconhece que eventos
estressores, de modo controlado, sdo fundamentais para o processo do desenvolvimento

humano (Goncalves, Pawloski, Bandeira, & Piccinini, 2011).

Em se tratando de cuidadores de criangas com algum tipo de deficiéncia, e levando em
consideracdo a sobrecarga ocasionada pelas demandas de cuidado, a suscetibilidade em lidar

com 0s aspectos estressores é varidvel (Miura & Petean, 2012). A possibilidade de lidar de



28

maneira adaptativa com o estressor relaciona-se com a reorganizacao individual. N&o obstante,
o fato do individuo se perceber apoiado por um sistema social parece contribuir para essa

reorganizacéo (Carvalho & Magalhées, 2011; Juliano & Yunes, 2014).

Estudos desenvolvidos com intuito de analisar as estratégias de coping apresentadas por
mées de criangcas com paralisia cerebral encontraram que aquelas que referiram respostas de
coping adaptativo, buscando transformar uma situacao dificil e dolorosa em algo significativo,
apresentaram melhores indices de qualidade de vida e salde mental, enquanto que as que
mostraram respostas de coping desengajado, apresentaram baixos niveis de qualidade de vida,

altos niveis de ansiedade e depressdo (Guillamon et al., 2013; Kristic, Mihic, & Oros, 2017).

Especificamente, o estudo desenvolvido por Guillamoén et al., (2013), com 62 pais de
criangas com PC, teve o objetivo de explorar a qualidade de vida e salde mental de cuidadores
de criangcas com PC e examinar o impacto da autoeficacia e estratégias de coping. Os autores
examinaram o estado mental geral, indicadores de ansiedade e depressdo, autoeficacia e coping,
e verificou que as pontuacdes de qualidade de vida de pais de criangas com PC sdo mais baixas,
além de apresentarem niveis elevados de humor deprimido, em comparacdo com a populagéo
geral. Com relacdo as estratégias de coping apresentadas, nenhuma delas mostrou ter relagédo
significativa com os resultados de qualidade de vida e depressdo. No entanto, individuos com
maiores pontuagdes na categoria de coping “manutengdo do apoio social, autoestima e
estabilidade psicologica” apresentaram melhor satide mental, em compara¢do com os que nao
tiveram indices elevados na varidvel referida. Também foram encontradas tendéncias néao
significativas na relacdo entre a autoeficacia e os demais desfechos avaliados no estudo, como

as informacdes sociodemograficas do cuidador e da crianga com PC (Guillamon et al., 2013).

Seguindo a mesma ldgica, o estudo desenvolvido por Kristic, Mihic, & Oros (2017),

com o objetivo de explorar as estratégias de coping entre maes “resolvidas” e maes “nio
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resolvidas” com o diagnostico de PC de seus filhos, avaliou 100 mées de criangas com PC, com
idade entre 0 e 7 anos. As avaliacdes envolveram medidas de reacbes frente ao diagnostico,
reacOes e enfrentamento de crises, bem como o estado de saude funcional da crianca. Os
resultados demonstraram que o status funcional da crianca pode ser um fator preditor de
resolucdo materna. No entanto, apesar do fato de que mobilizar a familia para adquirir e aceitar
ajuda pode aumentar a probabilidade de resolucdo de problema das maes de criangas com
melhores condicdes funcionais, essa estratégia ndo foi igualmente utilizada por méaes de
criancas com menores condicdes funcionais. De forma geral, os resultados apontaram que a
compreensdo das estratégias de coping no contexto da parentalidade de uma crianca com PC,
principalmente as de niveis funcionais mais baixos, é extremamente necessaria para distinguir
estratégias que poderiam ser benéficas ou maléficas para a resolucdo parental (Kristic et al.,

2017).

De maneira geral, a literatura apresenta poucos estudos especificos sobre coping e
cuidadores de criangas com PC (Dantas, Collet, Moura, & Torquato, 2010; Lehtonen, Méaenpad,
& Piirainen, 2015; Patten, Cespeder, Caridad, & Bernal, 2016; Ribeiro, Vandenberghe, Martins,
Vila, & Porto, 2016; Whittingham, Wee, Sanders, & Boyd, 2013). No entanto, o conhecimento
dos processos de coping nessa populacdo possibilitam, além da compreensdo psicoldgica da
familia, a proposicao de estratégias de intervencdo visando proporcionar a melhor adaptacdo

frente a situacéo.

1.5 Problema de pesquisa

Partindo do pressuposto de que as limitagdes de uma crianga com paralisia cerebral
podem gerar estresse contexto familiar, justifica-se a realizacdo de tal pesquisa, uma vez que

esta pode contribuir na identificacdo dos estressores mais frequentes, bem como nas estratégias
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de enfrentamento apresentadas pelos familiares para lidar com esses aspectos no cuidado

cotidiano destas criangas.

A revisao da literatura acerca da tematica mostrou que ser cuidador de uma crian¢a com
paralisia cerebral é um fator permeado por altos niveis de estresse e sobrecarga emocional
(Parkes, Caravale, Franco, & Colves, 2011). Nesse contexto compreendido como estressor,
dispor de pessoas com quem se pode contar € de extrema relevancia para reduzir tais impactos.
Ao se sentir acolhido e apoiado, o individuo pode perceber o contexto menos estressor e
encontrar recursos mais engajados para o enfrentamento do problema. Embora os estudos
evidenciem o impacto da PC da crianca na vida dos cuidadores, sdo escassos 0s estudos
nacionais sobre as formas com as quais esses cuidadores lidam com os estressores (Davis et al.,
2010; Freitas, Carvalho, Amarante, & Haase, 2008; Hauser-Cram et al., 2001), constituindo

uma lacuna na area.

Dessa forma, o presente estudo pode contribuir para minimizar essa lacuna no campo,
além de ampliar a compreensdo sobre as relacfes entre variaveis relacionadas ao contexto
familiar, os estressores e o suporte social, e variavel psicoldgica relacionada ao enfrentamento.

Espera-se que os achados contribuam para o direcionamento da assisténcia a essas pessoas.

O estudo proposto considerara a investigacdo das seguintes hipoteses: (a) cuidadores de
criangas com paralisia cerebral que se sentem acolhidos por outras pessoas e/ou servicgos
apresentam estratégias de enfrentamento engajadas; (b) existe relacdo entre as caracteristicas
sociodemogréficas da familia e clinicas da crianga com as estratégias de enfrentamento; e ()
existem relacdes entre as varidveis: suporte social percebido, estressores e estratégias de

enfrentamento de cuidadores de criangas com paralisia cerebral.
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1.6 Objetivos da pesquisa

Essa pesquisa teve como objetivo principal descrever e analisar as relagdes entre fatores
contextuais, como estresse, suporte social percebido, e as estratégias de enfrentamento de

cuidadores de criancas com paralisia cerebral. Assim, serdo objetivos especificos:

(a) Descrever o suporte social percebido diante da experiéncia de ter um filho com PC;

(b) Descrever os estressores relacionados a ter uma crianca com paralisia cerebral;

(c) Descrever as estratégias de coping utilizadas por cuidadores de criancas com PC;

(d) Descrever caracteristicas sociodemograficas dos participantes, e clinicas das criangas;

(e) Verificar as relacOes entre caracteristicas sociodemograficas e clinicas das criancas (idade,

sexo, nivel de funcdo motora grossa), e as estratégias de enfrentamento dos cuidadores.

2. Método

De modo a atender aos objetivos propostos, realizou-se um estudo com delineamento
descritivo correlacional, de corte transversal, que possibilitou conhecer as varidveis contextuais
(estressores e suporte social percebido) e psicologicas (coping) de cuidadores familiares de

criangas com paralisia cerebral.

2.1 Participantes

Participaram deste estudo 47 cuidadores familiares de criangas com idade entre 0 e 12

anos, diagnosticadas com paralisia cerebral, selecionadas segundo amostra de conveniéncia. Os
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critérios de inclusdo para participacéo da pesquisa foram: (a) ser familiar e cuidador principal
de uma crianca com paralisia cerebral; (b) ser cuidador de uma criangca com PC, que seja
atendida no servico de reabilitacdo da APAE-Vitoria. Nao foram estabelecidos critérios de
exclusdo. Todas as criancas e cuidadores que preenchiam os critérios de inclusdo e que
estiveram presentes na APAE no periodo de coleta de dados, foram convidadas a participar.
N&o houve perda amostral, uma vez que todas as familias (crianca e cuidador familiar)
recrutadas aceitaram participar do estudo. Importante destacar que nem todas as criancas deste
estudo eram somente atendidas na APAE, algumas realizavam terapias coadjuvantes em outros
locais, por isso, ha discrepancia no tempo de horas realizadas de terapias entre as criangas da

amostra.

2.2 Local de coleta de dados

A amostra foi composta no ambulatorio clinico “Centro Clinico Anselmo Frizera”
(CECAF), que se vincula & Rede de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia de Vitoria/ES, sendo a
porta de entrada da Associagio de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) do municipio. E
reconhecido, municipalmente, como um servico de referéncia no atendimento as pessoas com
deficiéncia na infancia (Ambulatério — CECAF, n.d). O CECAF oferece atendimentos as
criancas na faixa etaria de 0 a 14 anos, e dispde de uma equipe interdisciplinar composta por
médico pediatra, assistente social, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, fonoaudiélogo e
psicologo. Entre os servigos prestados estao a estimulacéo e habilitacdo/reabilitacdo de criancas
e adolescentes com diagnostico de deficiéncia intelectual, autismo, e outras condi¢des em que
h& comprometimento do desenvolvimento neuropsicomotor, decorrente de alteraces genéticas

e neuroldgicas. Os atendimentos oferecidos possuem frequéncia semanal e podem ser
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realizados individual ou coletivamente, a depender da demanda da criangca (Ambulatério —

CECAF, n.d).

No ambulatorio clinico da APAE, os atendimentos de criangas com paralisia cerebral
acontecem nas diversas especialidades, como: fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia
e psicopedagogia. Tais atendimentos duram, em média, 30 minutos cada e ocorrem
semanalmente, para a maioria das criancas. No caso de algumas das criancas deste estudo, além
da APAE, elas realizavam terapias coadjuvantes em outros locais, 0 que caracterizou tempo de

horas de terapia discrepantes entre a amostra.

2.3 Instrumentos

As informacdes referentes as variaveis de interesse deste estudo foram obtidas a partir

dos instrumentos, a seguir.

2.3.1 Protocolo de registro das caracteristicas gerais e clinicas da crianca - especificamente
elaborado para este estudo, este protocolo permitiu obter informacdes gerais referentes ao
cuidador (grau de parentesco, profissdo e ocupacdo atual) e a crianca (idade e
escolaridade/frequéncia a escola), além de informacdes sobre as caracteristicas clinicas da PC,
comorbidades e terapias realizadas (Apéndice B — Protocolo de registro das caracteristicas

gerais e clinicas da crianga).

2.3.2 Escala de Classificacdo da Funcdo Motora [GMFCS, Rosenbaum et al., 2008)]- O
GMFCS é um instrumento clinico observacional que classifica o desempenho de
autolocomocéo da crianca e do adolescente com paralisia cerebral, entre zero e 18 anos de
idade, considerando as limitagdes de mobilidade e a necessidade de tecnologias assistivas, como

cadeiras de rodas, andadores, muletas ou bengalas. A classificacdo é realizada através da
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observagdo do quadro motor da crianga, e pode ser realizada por profissionais como
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e fonoaudidlogos. Os resultados sdo agrupados em
cinco niveis, a saber: (a) nivel I: Deambula sem restricbes, com limitacfes para atividades
motoras mais complexas, como pular e correr; (b) nivel Il: Deambula sem auxilio, mas com
restricdes na macha comunitaria; (c) nivel 111: Deambula com apoio, com limita¢6es na marcha
comunitaria; (d) nivel 1V: A mobilidade é limitada, necessita de cadeira de rodas na
comunidade; (e) nivel V: A mobilidade é gravemente limitada mesmo com uso de tecnologia
assistiva. No Brasil, o estudo de Silva, Pfeifer e Funayama (2013), encontrou indicadores de
confiabilidade na versao portuguesa da GMFCS, para uso por pais e terapeutas de criangcas com

comprometimento motor (Apéndice C — Gross Motor Function Classification Scale).

Nesta pesquisa, este instrumento de classificacdo foi aplicado pela pesquisadora
responsavel, que é terapeuta ocupacional, juntamente com os profissionais responsaveis pelas

terapias das criancas, na APAE-Vitoria.

2.3.3 Escala Multidimensional de Suporte Social Percebido ([EMSSP], Zimet et al., 1990)-
trata-se de um instrumento com o intuito de realizar uma avalia¢do subjetiva acerca do suporte
social do individuo, a partir do recolhimento de informacGes sobre o suporte social percebido
em trés areas: (a) Familia, p. ex.: “Posso conversar sobre meus problemas com minha familia”,
(b) Amigos, p. ex.: “Meus amigos realmente tentam me ajudar”, e (c) Outros Significantes, p.
ex.: “Existe uma pessoa especial com quem posso compartilhar minhas alegrias e tristezas”. E
um instrumento de resposta do tipo Likert, variando de 1 a 7, sendo 1 igual a discordo
completamente; e 7 igual a concordo completamente. (Zimet et al., 1988). A EMSSP dispde de
parametros de consisténcia interna, validade fatorial e validade de constructo adequadas (Zimet

et al., 1990). O estudo de validac&o do instrumento encontrou um alfa de Cronbach de 0,88. A

andlise fatorial indicou relacdo moderada nas trés areas; e na dimenséo teste-reteste, a escala
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apresenta r de Pearson de 0,85 (Zimet et al., 1990, [Apéndice E — Escala Multidimensional de

Suporte Social Percebido].

2.3.5 Questionario de Respostas ao Estresse — Paralisia Cerebral ([RSQ — PC] Connor-Smith

et al., 2000).

Trata-se de um instrumento desenvolvido com o intuito de mensurar o coping € as
respostas involuntarias ao estresse de pais de criancas/adolescentes diagnosticadas com
paralisia cerebral. O questionario € iniciado por uma lista sobre os estressores relacionados as
caracteristicas da crianca com paralisia cerebral, sobre os quais o entrevistado deve responder
considerando a frequéncia de ocorréncia do evento no ultimo semestre. A partir desses
estressores, 0 entrevistado devera responder com que frequéncia utiliza estratégias de coping
para lidar com o evento estressor. Para tal, o instrumento apresenta uma escala Likert que varia
de 1 a4, em que 1 equivale a nunca, e 4 equivale a muito (Connor-Smith et al., 2000). O RSQ
dispde de itens especificos para avaliar trés tipos de coping e dois tipos de respostas ao estresse
involuntario. Dessa forma, a medida é composta por cinco fatores: (a) Coping de Controle
Primario; (b) Coping de Controle Secundéario; (c) Coping Desengajado; (d) Engajamento
Involuntario; (e) Desengajamento Involuntério. Os escores sdo atribuidos a cada um dos itens,
possibilitando evidenciar as diferencas individuais entre cada um deles (Connor-Smith et al.,
2000). A consisténcia interna do RSQ foi considerada razoavel para os cinco fatores, variando
os valores de alfa de 0,79 a 0,88 (Coping de Controle Priméario = 0,82; Coping de Controle
Secundario = 0,80; Coping Desengajado = 0,79; Engajamento Involuntario = 0,88;
Desengajamento Involuntario 0,84). Os indices de validade foram considerados de moderado a
alto, apresentando valores de consisténcia (r = 0,44) e a discriminante (r = 0,28) (Wadsworth,

Rieckmann, Benson, & Compas, 2004).
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Uma vez que ndo existe um questionario voltado ao contexto de familiares cuidadores
de criancas com paralisia cerebral, foi solicitado aos responsaveis pelo uso do instrumento a
autorizacdo para a sua adaptacéo e traducao para o portugués do Brasil. A adaptacdo consistiu
na inclusdo de estressores especificos ao contexto da paralisia cerebral, a partir do modelo pré-
existente das versdes do RSQ para pais de criancas diagnosticadas com lesdo cerebral. Apos a
aprovacdo do pedido de adaptacdo concedida pelos autores do instrumento, procedeu-se as
etapas de traducéo e retrotraducdo da versdo adaptada. Apos esse processo, 0 RSQ foi enviado
para o Laboratorio de Estresse e Coping (Stress and Coping Lab), da Universidade de
Vanderbilt, Tenessee, coordenado por Bruce Compas, sendo aprovado para uso nesta pesquisa

(Apéndice F — Questionario de Respostas ao Estresse — Paralisia Cerebral, versdo dos pais).

2.4 Procedimento

O presente trabalho foi aprovado pela Banca de Qualificacdo do Programa de Pds-
Graduacdo em Psicologia da Universidade Federal do Espirito Santo (UFES) e, posteriormente,
foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias Humanas e Naturais
(CCHN) da mesma Universidade, que regulamenta as pesquisas realizadas com seres humanos,
conforme a resolugdo 510/2016 do Conselho Nacional de Saude (Brasil, 2016). A coleta de
dados s6 foi iniciada ap0s a aprovacdo da pesquisa pelo comité de ética, pelo parecer n°
3.637.855. Essa pesquisa atendeu a resolucdo 466 de 2012, do Conselho Nacional de Saude
sobre as normas éticas para pesquisa com seres humanos. A identidade dos participantes foi

mantida em sigilo durante todo o processo de coleta e producao deste trabalho.

Para viabilizar o processo da coleta, a pesquisadora responsavel realizou contato com a
direcdo do Ambulatério CECAF, da APAE-Vitdria, para explicar o estudo. Em seguida foi

realizada uma reunido com a coordenadora responsavel pelo servico, sendo entdo aprovada a
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realizacdo da coleta de dados nesta instituicdo. A coleta de dados ocorreu entre 0s meses de
dezembro de 2019 e fevereiro de 2020, em uma Unica etapa, nas proprias dependéncias do

ambulatorio CECAF, com o consentimento e colaboracao dos profissionais atuantes do local.

Os participantes foram convidados pela pesquisadora responsavel no momento em que
estavam no ambulatorio, aguardando as criancas finalizarem as terapias. Aos que aceitaram
participar, foi explicado sobre a pesquisa e pedido a estes que assinassem o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Em seguida, os participantes foram convidados a responder
0s instrumentos da pesquisa na seguinte ordem: Ficha de caracteristica sociodemogréaficas dos
cuidadores e clinicas das criancas, Escala Multidimensional de Suporte Social Percebido
(EMSSP) e Questionario de Respostas ao Estresse — Paralisia Cerebral (RSQ). A classificacdo
da funcdo motora grossa da crianca, por meio da Gross Motor Function Scale (GMFCS), foi
realizada pela pesquisadora responsavel, ao término das sessGes de terapia da crianca, sob

supervisdo do cuidador e do profissional responsavel pelo atendimento.

E importante destacar que, por se tratar de uma pesquisa capaz de causar reacdes
emocionais nos cuidadores devido as perguntas sobre a condicdo de salde de suas criangas,
sobre as dificuldades nos cuidados e formas de enfrentamento de estressores relacionados a PC,
alguns participantes demonstraram reagdes de tristeza e, em alguns casos, choro. Quando tais
reacOes foram observadas, o(a) cuidador(a) foi acolhido(a) e consultado sobre a vontade de
continuar a participar ou ndo da pesquisa, conforme previsto no TCLE. Em todas as situagdes

em que isso ocorreu, 0s participantes referiram desejo em continuar a responder a pesquisa.
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2.5 Processamento e analise dos dados

2.5.1 Analise descritiva dos dados

Os dados descritivos foram apresentados como média e desvio padréo para as variaveis
continuas e simétricas ou mediana, minimo e maximo, e 95% intervalo de confianca para as
varidveis ordinais ou continuas assimétricas. As variaveis descritivas foram apresentadas por
calculos de frequéncia, proporcdo, média e desvio padrdo. Os dados obtidos a partir da
aplicacdo dos instrumentos EMSSP, RSQ e GMFCS foram processados, descritos e analisados

segundo a orientacdo de suas proprias normas e indicacGes autorais.

2.5.2 Andlise estatistica inferencial

Para verificar a associacdo das varidveis sociodemogréaficas dos cuidadores e clinicas
das criangas, suporte social percebido (EMSSP), estressores e enfrentamento (RSQ) foi
realizado o teste de correlacdo de Spearman. Para verificar a influéncia do sexo nas estratégias
de enfrentamento foi realizado o teste T-student. O nivel de significancia adotado foi de 0,05.
Por fim, para verificar o quanto as variaveis independentes, como dados sociodemogréaficos dos
cuidadores, dados clinicos das criancas, suporte social percebido (EMSSP), e os estressores
influenciam na estratégia de enfrentamento, foi realizado o teste de regressao linear multipla
(método backward), onde a constante (o) representa o valor do desfecho independente da
influéncia de qualquer variavel (quando o valor da varidavel independente € 0), e B representa o
valor do desfecho (variavel dependente) a medida que aumenta em uma unidade da variavel
independente. Dessa forma, a regressao linear permite calcular qual serd o valor da variavel
dependente (desfecho) de acordo com os valores observados das variaveis independentes.

Todas as analises foram realizadas com o software estatistico SPSS versao 24.
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3. Resultados

Os resultados deste estudo serdo apresentados em trés partes. Em primeiro lugar, serdo
descritos os resultados referentes aos aspectos sociodemograficos da amostra, 0s quais
englobam dados referentes as criancas com paralisia cerebral e seus cuidadores. Em segundo,
serdo apresentados os dados descritivos referente as variaveis de interesse do estudo: suporte
social e coping. Por fim, as analises estatisticas inferenciais mostrardo as relacdes entre as

variaveis de interesse do estudo.

3.1 Dados de caracterizacdo da amostra

3.1.1 Caracteristicas sociodemografica dos cuidadores.

A Tabela 1 mostra que os cuidadores que participaram deste estudo eram, em sua
maioria, maes (87,1%), com média de idade igual a 35,7 anos (DP = 8,35). Com rela¢do ao

estado civil, obteve-se maior proporcdo de cuidadores casados (61,7%).

A escolaridade dos cuidadores variou do Ensino Fundamental incompleto até o nivel de
Pds-Doutorado. Para melhor visualizagdo e agrupamento dos dados, essa variavel foi descrita
em anos de estudo, sendo que o agrupamento “10 anos ou menos de estudo” concentrou uma

proporcéo maior de cuidadores (44,7%).
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Tabela 1

Caracteristicas sociodemogréficas dos cuidadores (N=47)

Variaveis Valores

Idade do cuidador (Média £ DP) 35,7 £8,35

Quantidade de moradores na casa (Mediana; min-max) 3 (2-6)

Ocupacéo do cuidador n (%)
Do lar 28 (59,6)
Outros 10 (21,3)
Auxiliar de cozinha 3(6,4)
Técnico(a) de enfermagem 2 (4,3)
Vendedor(a) 2(4,3)
Auténomo(a) 2 (4,3)

Estado civil
Casado(a) 29 (61,7)
Solteiro(a) 11 (23,4)
Relacdo estavel 4 (8,5)
Separado(a)/divorciado(a) 3(6,4)

Escolaridade em anos
10 anos ou menos de estudo 21 (44,7)
De 11 a 13 anos de estudo 15 (31,9)
14 anos ou mais de estudo 11 (23,4)

Parentesco
Mée 41 (87,2)
Pai 3(6,4)
Outros 3(6,4)

Nota. DP = desvio padréo.

3.1.2 Caracteristicas sociodemograficas e clinicas das criancas com paralisia cerebral

A mediana encontrada para a idade das criangas da amostra foi de 6 anos. Com relacéo
ao género, a amostra foi homogénea. No que diz respeito aos aspectos de saude das criangas, a
maioria delas (n = 35) apresentou alguma comorbidade, sendo mais frequente a combinagéo de

algum nivel de comprometimento visual com deficiéncia intelectual.
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Tabela 2
Caracteristicas das criancas com paralisia cerebral (N = 47)
Variaveis Valores
Sexo da crianca
Masculino 24 (51)
Feminino 23 (49)
Idade da crianca (Mediana; min-max) 6 (2-12)
Frequenta a escola
Sim 31 (66)
Né&o 16 (34)
Comorbidades da crianca
N&o apresenta 12 (25,5)
Deficiéncia intelectual e visual 11 (23,4)
Deficiéncia intelectual 7(14,9)
Outros 6 (12,8)
Problema cardiorrespiratério 4 (8,5)
Deficiéncia intelectual, visual e convulsdes 3(6,4)
Convulstes 2(4,3)
Deficiéncia visual 2 (4,3)
Terapias realizadas
3 ou mais terapias 19 (40,5)
2 terapias 16 (34)
1 terapia 12 (25,5)
GMFCS
\% 21 (44,7)
v 16 (34)
i 5 (10,6)
I 3(6,4)
I 2(4,3)
Horas semanais de terapia Mediana (min-méax) 1,5 (0,5-13)
Tempo de terapia (em anos) Mediana (min-max) 4 (0-12)

Nota. GMFCS: Classificacio de Funcdo Motora Grossa.

Sobre a GMFCS, 44,4% das criancas enquadrou-se no nivel V, caracterizando o tipo
mais grave de acometimento motor. No que tange as terapias de reabilitacdo, 40,5% das
criancgas realizavam 3 ou mais terapias por semana, e a mediana, em anos, do tempo de terapia

até a data da coleta era de 4 anos.
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3.2. Dados descritivos sobre o suporte social e o coping de cuidadores de criangas com

paralisia cerebral.

3.2.1 Dados sobre o suporte social percebido, medidos pela Escala Multidimensional de

Suporte Social Percebido (EMSSP)

Os cuidadores de criancas com paralisia cerebral que participaram deste estudo
referiram suporte social geral (Mdn = 52), proveniente das fontes de suporte avaliadas nos
dominios: familia, amigos e outros significativos. O dominio “outros significantes” apresentou
mediana mais alta (Mdn = 24) e menor amplitude de varia¢do, conforme descrito na Tabela 3.
Tabela 3

Medidas de posicdo e dispersdo do suporte social percebido, medido pela Escala
Multidimensional de Suporte Social Percebido (N=47)

Suporte social Mediana (min-méx)
Familia 15 (3-21) (9-20)
Amigos 15 (3-21) (9-19)
Outros Significantes 24 (6-28) (18-26)
Suporte global 52 (12-70) (38-65)

A Tabela 4 apresenta os resultados das respostas aos itens avaliados em cada dominio
de suporte social percebido. A andlise permitiu verificar que os itens que obtiveram maior
concordancia (respostas “Concorda” e “Concorda amplamente”) foram: “Existe uma pessoa
especial que se importa com meus sentimentos” (n = 32), “Tenho uma pessoa que € realmente
uma fonte de conforto para mim” (n = 32) e “Existe uma pessoa especial com quem posso
compartilhar minhas alegrias e tristezas” (n = 30), todos esses itens estdo presentes no dominio

“Outros significativos”.



Tabela 4

Frequéncia das respostas dos cuidadores em cada item do suporte social percebido, obtidas pela EMSSP (N=47)

Suporte social percebido DA Discorda DP Neutro CP Concorda CA
n (%) n (%) n(%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Dominio “Familia”
3. Minha familia realmente tenta me ajudar. 5 (10,6) 4(8,5) 5(10,6) 3(6,4) 6(12,1) 5(10,6) 19(40,9)
4. Eu tenho apoio emocional e suporte da minha familia 6(128) 4(85) 4(85) 3(64) 8(17.0) 7(149) 15(319)
quando preciso.
8. Eu posso falar sobre meus problemas com minha
familia 5(06) 3(6,4) 6(128) 2(4,3) 5(10,6) 10(21,3) 16(34,0)
11. Minha familia me ajuda a tomar decisdes. 10(21,3) 7(14,9) 243 3(64) 5(10,6) 6(125) 14(29,8)
Dominio “Amigos”
6. Meus amigos realmente tentam me ajudar. 7(149 6(128) 3(64) 3(6,4) 12(255) 7149 9(19.1)
7.~Eu POSSO contar com meus amigos quando as coisas 10(21,3) 3(64) 5(10.6) 2(43) 8(17.0) 8(17.0) 11(234)
d&o errado.
9. Eu tenho amigos com quem eu posso compartilhar
minhas alegrias e tristezas. 5(06) 4@85 4(85 2(43) 10(21,3) 11(23,4) 11(234)
12. Eu posso falar sobre meus problemas com meus
9(19,1) 5(10,6) 2(4,3) 3(6,4) 7(14,9  7(14,9)  14(29,8)

amigos.

(continua)
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Tabela 4 (continuacéo)

Frequéncia das respostas dos cuidadores em cada item do suporte social percebido, obtidas pela EMSSP (N=47)

Dominio “Outros significantes”

1. Existe uma pessoa especial por perto quando preciso

de algo. 1(21) 2(43) 6(128) 3(64) 10(21,3)

2. Existe uma pessoa especial com quem posso

compartilhar minhas alegrias e tristezas. 1@1) 485 45 4@5 485

5. Eu tenho uma pessoa especial que é realmente uma

fonte de conforto pra mim. 3(64) 364 243 364 4(89)

10. Existe uma pessoa especial na minha vida que se

importa com meus sentimentos. 8(17.0) 2(4.3) 00) 1@1) 4@5)

13 (27,7)

12 (25,5)

11 (23,4)

8 (17,0)

12 (25,5)

18 (38,3)

21 (44,7)

24 (51,1)

Nota. DA = Discordo amplamente; DP = Discordo parcialmente; CP = Concordo parcialmente; CA = Concordo amplamente.
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O dominio “Amigos” concentrou menor pontuacdo de concordancia (“Concorda” e
“Concorda amplamente”), a saber: “Meus amigos realmente tentam me ajudar” (n = 16) ¢ “Eu
pOSso contar com meus amigos quando as coisas ddo errado” (n = 19). No dominio “Familia”,
os itens “Eu posso falar sobre meus problemas com minha familia” (n = 26) ¢ “Minha familia

realmente tenta me ajudar” (n = 24) receberam maior pontuacé&o.

3.2.2 Dados descritivos de estressores e coping, obtidos por meio do Questionario de

Respostas ao Estresse — Paralisia Cerebral (RSQ)

A pontuacdo total de estressores relacionados a paralisia cerebral, referidos pelos
cuidadores, alcangou Média = 31,29 (DP = £8,67). As respostas aos estressores estdo descritas
na Tabela 5, considerando as respostas “Bastante” e “Muito”, verificou-se que 0s eventos mais
estressantes para os cuidadores de criangas com paralisia cerebral foram: “Precisar de mais
ajuda e suporte de amigos e familia” (n = 32), “Me preocupo em meu filho ter uma outra lesdo
cerebral” (n = 29) e “Pagar contas e despesas familiares” (n = 29). O evento que foi menos

referido como estressor foi “Conversar com meu filho sobre sua paralisia cerebral” (n = 11).



Tabela 5
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Eventos estressores referidos pelos cuidadores de criancas com paralisia cerebral, medidos

pelo RSQ (N = 47)

Eventos estressores relacionados ~ Nunca  Pouco  Bastante  Muito (I\rfﬁg;;n;
a paralisia cerebral n (%) n (%) n (%) n(%)  méximo)
1. Os efeitos colaterais a longo

prazo da paralisia cerebral do )
meu filho em sua satide. 12 (25,5) 13(27,7) 8(17,00 14(29,8) 2,0(1-3)
aprendizagem e comportamento.

2. Me preocupo em meu filho ter

uma outra leséo cerebral. 10(21,3) 8(17.0) 1@21)  28(596) 40(1-6)
3. Conversar com meu filho

sobre sua paralisia cerebral. 23(48,9) 13@77)  3(64) 8(170) 200-2)
4. Me preocupo em meu filho ]
apresentar problemas escolares. 7(149) 12(255) 8(17.0) 20(426) 30(1-2)
5. Meu filho tem muitas

consultas médicas. 16 (34,0) 12(255) 3(6,4) 16(34,00 2,0(1-6)
6. Compreender informacdes

sobre a paralisia cerebral,

tratamentos médicos e 14 (29,8) 10(21,3) 4(85) 19(40,4) 2,0(1-6)
acompanhamentos.

7. Conversar com meu filho,

familia e amigos sobre paralisia 14 (29,8) 13 (27,7) 5(10,6) 15(31,9) 2,0(1-5)
cerebral.

8. Ter menos tempo e energia

para lidar com minha outra 15(31,9) 14(29,8) 8(17,00 10(21,3) 2,00 (1-2)
crianca e/ou parceiro.

9. Precisar de mais ajuda e 10(21,3) 5(10,6) 13(27,7) 19(40,4) 3,00 (1-3)
suporte de amigos e familia. ’ ' ’ ' '

10. Pagar contas e despesas

familiares. 5(10,6) 13(27,7) 4(85) 25(53,2) 4,00 (1-2)
11. Preocupacéo sobre meu

trabalho ou sobre o trabalhodo 12 (25,5) 9(19,1) 5(10,6) 21 (44,7) 3,00 (1-6)
meu parceiro.

12. Me preocupo sobre minha 5 o 5y 11 (234)  7(14,9) 17(36.2) 3,00 (1-5)

prépria qualidade de vida.
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Com relagdo ao enfrentamento do estresse, verificou-se que o “Engajamento por Coping
de Controle Secundario” foi o mais referido pelos cuidadores (M = 0,26; DP = +0,05). Este
fator reflete o uso de estratégias de adaptacao ao estressor, conforme descrito na Tabela 6.
Tabela 6

Enfrentamento ao estresse de cuidadores de criancas com paralisia cerebral, medidos pelo
medidos pelo RSQ (N = 47)

Fatores e categorias de enfrentamento ao estresse do RSQ Média (DP)
Engajamento por Coping de Controle Primario 0,18 (+0,03)
Solugéo de problemas 0,06 (x0,01)
Regulacdo emocional 0,05 (+0,01)
Expresséo emocional 0,05 (x0,02)
Engajamento por Coping de Controle Secundério 0,26 (+0,05)
Pensamento positivo 0,06 (x0,01)
Reestruturacao cognitiva 0,06 (+0,01)
Aceitacao 0,07 (x0,02)
Distracdo 0,05 (+0,01)
Desengajamento 0,15 (+0,02)
Negacdo 0,04 (+0,01)
Evitacdo 0,04 (+0,01)
Pensamento fantasioso 0,05 (x0,01)
Engajamento Involuntario 0,25 (+0,04)
Ruminacéo 0,05 (0,01)
Pensamentos intrusivos 0,04 (x0,01)
Excitacdo emocional 0,05 (0,01)
Excitacdo fisioldgica 0,04 (+0,01)
Acdo involuntaria (impulsiva) 0.04 (0.01)

Desengajamento Involuntario 0,16 (x0,03)
Entorpecimento emocional 0,03 (x0,01)
Fuga 0,03 (x0,01)
Paralisacdo 0,03 (x0,01)
Interferéncia cognitiva 0,04 (+0,01)
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Mais especificamente, este fator inclui estratégias de Aceitacdo (“Eu decidi que estou
bem do jeito que estou, embora néo seja perfeito (a)”), Pensamento positivo (“Eu digo para
mim mesmo que consigo superar isso ou que ficarei bem”) e Reestruturagdo cognitiva (“Eu

digo para mim mesmo(a) que as coisas poderiam estar piores”).

Também foram observadas respostas involuntéarias ao estresse, com maior média no
fator “Engajamento Involuntario” (M = 0,25; DP = +0,04). Essas respostas foram caracterizadas
por Ruminag&o (“Quando alguma coisa estressante acontece relacionada a paralisia cerebral
de meu filho(a), eu ndo consigo parar de pensar em como estou me sentindo.”) e Excitagao
emocional (“Quando alguma coisa relacionada a paralisia cerebral de meu filho acontece, eu
fico chateado com coisas que normalmente ndo me incomodariam”). As menores médias foram
observadas nos fatores “Desengajamento” (M = 0,15; DP = £0,02) e “Desengajamento

Involuntario” (M = 0,16; DP = £0,03).

3.3 Dados decorrentes das analises estatisticas inferenciais
3.3.1 Correlacdes entre as caracteristicas sociodemograficas, suporte social e coping de

cuidadores de criangas com paralisia cerebral

A analise dos dados a partir do Teste de Correlagdo Spearman para amostras ndo
paramétricas indicou correlagfes entre caracteristicas sociodemogréficas dos cuidadores, dados
clinicos das criancas e indicadores de suporte social, e a varidvel dependente neste estudo, a
saber: coping (Tabela 7). A maior parte das correlagdes foi moderada ([0,40 a 0,69], Callegari-
Jacques, 2003), embora correlac@es fracas também tenham sido observadas.

Considerando as caracteristicas do cuidador, a sua idade apresentou correla¢éo positiva,

embora fraca (0,251), com o0 “Engajamento Involuntario”. Isso indica que quanto maior a idade
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do cuidador, maior a média de respostas involuntérias de estresse. A escolaridade do cuidador
apresentou correlacdo fraca positiva (0,369), com respostas de adaptacdo ao estresse
(“Engajamento por Coping de Controle Primario”). A varidvel horas semanais de terapia,
descrita como dado clinico da crianca, apresentou correlagdo fraca negativa com “Engajamento
por Coping de Controle Secundario”, ou seja, quanto mais horas semanais de terapia, menor o
uso de respostas de adaptacéo ao estresse de coping secundario.

Tabela 7

Correlacdo de Spearman entre as estratégias de engajamento, caracteristicas
sociodemograficas e suporte social dos participantes (N = 47)

Variaveis ECCP ECCS  Desengajamento El DI
Cuidador

Idade -0,018 -0,184 0,046 0,251* -0,087
Estado civil -0,020 0,019 -0,071 0,104 -0,095
Quantidade de moradores  -0,045 -0,043 0,025 0,152 -0,072
Escolaridade 0,369* 0,080 -0,275 -0,122 -0,150
Crianca

Idade -0,028 0,068 0,114 -0,059 -0,083
Comorbidades -0,139 -0,143 0,079 0,164 0,083
Terapias realizadas 0,072 -0,236 -0,240 0,177 0,226
Horas semanais de 0,150  -0,244* -0,196 0157 0,144
terapia

Anos de terapia 0,122 0,037 0,112 -0,086 -0,162

Suporte Social

Familia 0,371* 0,231 0,004 -0,174  -0,375**
Amigos 0,381**  0,333* 0,016 -0,322*  -0,380**
Outros significantes 0,416** 0,284 -0,171 -0,187 -0,342*
Global 0,432**  0,337* -0,133 -0,293*  -0,492**
Total dos estressores -0,350**  -0,406** 0,045 0,487**  0,303*

Nota. ECCP = Engajamento por Coping de Controle Priméario; ECCS = Engajamento por Coping de Controle
Secundario; El = Engajamento Involuntério; DI = Desengajamento Involuntério. Valor de p = *p<0,05; **p<0,01.
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O suporte social percebido se associou aos varios fatores do coping, medidos pelo RSQ.
O suporte social global apresentou correlagdo positiva moderada com “Coping de Controle
Primario” (0,432) ¢ correlagdo fraca positiva com “Coping de Controle Secundario” (0,337).
Isso significa que quanto maior o suporte social, maior o engajamento em respostas adaptativas
de enfrentamento ao estresse. Correlaces negativas também foram observadas entre o suporte
social global e o coping. Neste caso, quanto maior a percepc¢édo de suporte social global, menor
0 uso de respostas involuntarias de estresse de “Engajamento Involuntario” (correlagéo fraca =

-0,293) e “Desengajamento” (correlacdo moderada = -0,492).

A andlise das correlagGes dentro dos dominios de suporte social indicou que o dominio
“Familia” apresentou correlagdo fraca positiva com “Coping de Controle Primario” (0,371) ¢
fraca negativa com “Desengajamento Involuntario” (-0,375). O dominio “Amigos” também
apresentou correlagdo fraca positiva com “Coping de Controle Primario” (0,381) ¢ fraca
negativa com “Engajamento Involuntario” (-0,322) e “Desengajamento Involuntario” (-0,380).
Por fim, “Outros significantes” apresentou correlagdo moderada positiva com “Coping de

Controle Primario” (0,416) e fraca negativa com “Desengajamento Involuntario” (-0, 342).

A percepcdo de eventos estressores também se associou as respostas adaptacdo ao
estresse e as respostas involuntarias de estresse. Assim, quanto maior a percepcdo de eventos
estressores, menor o “Coping de Controle Primario” (correlagdo fraca negativa = -0,350),
menor o “Coping de Controle Secundario” (correlagdo moderada negativa = (0,406) e maiores
respostas involuntdrias de estresse (“Engajamento Involuntario”: correlagdo moderada igual a

0,487; “Desengajamento Involuntario”: correlagao fraca igual a 0,303).

A comparacéo das respostas de estresse entre os grupos de criangas do sexo feminino e

masculino, por meio do teste t, estad descrita na Tabela 8. Houve significancia estatistica na
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diferencga entre as médias de “Engajamento Involuntario”, com cuidadores de meninas

apresentando maiores indicadores.

Tabela 8
Respostas de estresse em cuidadores de meninas e meninos com paralisia cerebral (N = 47)
Feminino Masculino

Respostas de estresse (RSQ) Média (+ DP) Médiia (+ DP) p-valor
Engajamento de Controle 0,17 (x0,04) 0,18 (+0,03) 0,29
Primério
Engajamento de Controle 0,25 (+0,04) 0,27 (x0,05) 0,13
Secundario
Desengajamento 0,15 (+0,02) 0,14 (x0,02) 0,62
Engajamento Involuntéario 0,26 (x0,03) 0,23 (x0,05) 0,04*
Desengajamento Involuntario 0,16 (x0,03) 0,15 (+0,03) 0,72

Nota. “Valores significativos estatisticamente: p < 0,05.

3.3.2 Andlise de predicéo das respostas de enfrentamento ao estresse (coping)

Para avaliar o poder preditivo das variaveis sociodemograficas dos cuidadores, clinicas
das criancas e de suporte social para explicar as respostas de enfrentamento ao estresse de
cuidadores de criancas com paralisia cerebral, realizou-se uma andlise de regressao logistica
linear, com insercdo simultanea das variaveis. Este procedimento de analise buscou encontrar
um modelo de predicdo das variaveis dependentes com quatro dos cinco fatores de respostas de
enfrentamento ao estresse, medidas pelo RSQ, uma vez que o fator “Desengajamento” nao

apresentou relevancia nesta andlise (Tabela 9).
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Tabela 9
Coeficientes do modelo de regressao logistica linear de predicdo das estratégias de coping
Engajamento Engajamento
por Coping de  Desengajamento  Engajamento por Coping de
Controle Involuntario 2 Involuntario® Controle
Secundario ! Primario®
Variaveis B Sig B Sig B Sig B Sig
Constante (a) 0,276 - 0,157 - 0,296 - 0,132 -
Suporte Social 888888
Global 0,043 -0,001 0,002 -0,001 0,009 0,001 0,041
000,00
1
Soma total dos
estressores -0,001 0,273 0,001 0,121 0,001 0,211 -0,001 0,221
NUmero de
terapias 0015 0130 0013 0031 - : : :
realizadas
Horas semanais
de terapia 0,002 0,443 -0,003 0,112 - - - -
Género da
crianca 0,021 0,149 - - -0,031 0,011 0,012 0,221
Presenca de
Companheiro 0,017 0,381 - - -0,035 0,020 - -
Idade do cuidador 5501 0275 - 0001 0328
Tempo de terapia
(em anos) - - -0,002 0,181 - - - -
Escolaridade do
cuidador - - 0,006 0,380 - - 0,013 0,080
Comorbidades - - - - - - -0,013 0,251
Nivel de GMFCS - - 0,13 0,031 - - - -

Nota. ! R?= 0,35; F= 3,02, p= 0,012, modelo 4 / 2 R?= 0,38; F= 4,08, p= 0,003, modelo 5 / ® R?= 0,44; F= 6,47, p=

0,000, modelo 6 / * R?= 0,32; F= 4,02, p= 0,005, modelo 6.
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Para os fatores de resposta de enfrentamento ao estresse “Engajamento por Coping de
Controle Primario” e “Engajamento por Coping de Controle Secundario”, o modelo com dez
preditores explicou 32% e 35% da variancia, respectivamente. Neste modelo, a variavel
preditora significativa para ambos foi o suporte social global: “0,041” (B,001; F = 4,02, p =

0,005) e “0,43” (p 0,001; F = 3,02; p = 0,012), respectivamente.

No fator “Desengajamento involuntario”, os mesmos preditores explicaram 38% da
variancia (F = 4,08; p = 0,003), sendo que as variaveis preditoras significativas foram suporte
global “0,002” (B -0,001), o nimero de terapias realizadas e o nivel de GMFCS “0,031” (8,013).
Para o fator “Engajamento involuntario”, obteve-se uma predi¢do de 44% da variancia (F =
6,47; p = 0,00), sendo que as varidveis preditoras significativas para este dominio foram:
suporte global (“0,009”; B-0,001), género da crianca (“0,011”; B-0,031) e presenca de
companheiro (“0,020”; $-0,035). Neste caso, as respostas involuntérias de estresse diminuem a
medida que os cuidadores percebem mais suporte social global, e nos casos em que a crianga é

do sexo masculino e em que o cuidador(a) possui um companheiro(a).

4. Discusséo

Este estudo pretendeu investigar, a partir de um delineamento descritivo, de corte
transversal, as relagdes entre os estressores, suporte social percebido e coping de familiares de
criangas com paralisia cerebral, bem como as relagdes entre essas variaveis e as caracteristicas
sociodemogréficas dos familiares e clinicas das criangas. Os resultados encontrados
confirmaram as hipdteses de que cuidadores que percebem suporte social apresentariam
estratégias de enfrentamento ao estresse engajadas. Além disso, a hipétese de existéncia de
relacOes entre caracteristicas sociodemograficas da familia e clinicas da crianca e as estratégias

de enfrentamento, também foi confirmada para algumas variaveis, conforme descrito na se¢éo
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Resultados. Previamente a discussdo dos achados referentes as correlages entre as variaveis,
serdo analisados e discutidos dados descritivos dos cuidadores de criangas com paralisia

cerebral que compuseram a amostra e de seus filhos.

Ao propor um estudo com cuidadores de criancas com paralisia cerebral, compondo
uma amostra de conveniéncia, os participantes se caracterizaram, principalmente, por mulheres.
Esta configuragdo de amostra de cuidadores tem sido comum em outros estudos com foco nessa
populagdo (Moura et al., 2012; Alves & Costa, 2014; Welfer, Cetolin, Trzcinsink, & Cetolin,
2008). Apesar de se tratar de um aspecto comumente abordado nos estudos, dada a sua

ocorréncia, discute-se o achado no contexto deste estudo, que é o da paralisia cerebral.

A construcdo social ocidental do conceito de familia traz concepcdes diferentes acerca
do papel desempenhado pelo homem e pela mulher, atribuindo a esta, a responsabilidade
majoritaria pelo trabalho doméstico e cuidado dos filhos (Silva, Bernardes, Chicon, Martins de
Oliveira, & Sa, 2019). A legitimacdo social dessa atribuicdo do cuidado a mulher € capaz de
causar a sensacdo de dever, a ponto de ndo ser possivel se eximir de tal ocupacéo. Se existe essa
compreensdo naturalizada da maternidade quando os filhos possuem desenvolvimento tipico,
guando existe a presenca de alguma deficiéncia, como a paralisia cerebral, essa no¢do €

potencializada (Silva et al., 2019).

Seguindo este raciocinio, maes de criancas com deficiéncia tendem a se sentir as Unicas
responsaveis pelo cuidado de seus filhos, sendo mulheres duplamente afetadas, ora pelo
impacto que essa conjuntura serd capaz de gerar em suas proprias vidas, ora pela propria
presenca da deficiéncia (Soares & Carvalho, 2017). Assim, entende-se que todo esse contexto
é capaz de gerar renuncias de diversas ocupacdes por parte dessas mulheres, como o abandono
da profissdo (Silva et al., 2019). Os achados deste estudo corroboram com esse fato, uma vez
que a maioria das maes classificou sua ocupagdo atual como sendo “do lar”, mesmo as que

possuem formagdo académica superior. Se, de um lado, a renuncia ao trabalho se coloca como
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uma necessidade para a dedicacdo de cuidados a crianga, de outro, a mae pode ter reduzido
espacos com potencial fonte de realizacdo profissional e bem-estar (Ribeiro, Souza,

Vandenberghe, & Porto, 2014).

Com relacdo as caracteristicas clinicas das criangas, a amostra desse estudo foi
composta, em sua maioria, por criangas classificadas no nivel de maior acometimento motor
(GMFCS V), apresentando algum nivel de acometimento visual e deficiéncia intelectual. O
prognostico e o grau de acometimento funcional dependem da extensdo da leséo cerebral e de
possiveis associacdes com comorbidades capazes de acometer a percepcdo e a comunicacao,
especialmente, se houver presenca de deficiéncia intelectual, dentre outros aspectos (Camargos,
Ayupe, Figueiredo, & Gongalves, 2019). E sabido que o desempenho nas atividades de vida
diaria diminui a medida que o comprometimento motor aumenta (Mancini et al., 2002). Estudos
desenvolvidos especificamente sobre o desempenho de atividades de criancas com PC,
encontrou que criancas que estdo nos niveis IV e V de GMFCS e possuem deficiéncia
intelectual associada, apresentam maiores limitacdes no desempenho das atividades de vida
diaria, necessitando de auxilio continuo de familiares (Marloes van Gorp et al., 2018; Moura,

Santos, Bruck, Camargo, Oliver, & Mota, 2012).

Este trabalho assume, portanto, a perspectiva de que essas dificuldades encontradas
pelas criancas em seu cotidiano sdo capazes de gerar sobrecarga e estresse nos familiares,
conforme encontrado na literatura (Boztepe, Cinar, Ayse, Yildiz, & Kili¢, 2019; Dambi, Jelsma,
& Mlambo, 2015; Dambi et al., 2016). Contudo, é necessario que além da identificacdo dos
fatores causadores de estresse, se identifique possiveis fatores de protegéo, principalmente os

que séo providos pela rede de apoio social (Silva, 2016).

Em se tratando de apoio, neste estudo, os cuidadores relataram ter a percepcdo de
receberem um suporte social moderado nos trés dominios medidos pelo instrumento — familia,

amigos e outros significantes, apresentando maiores niveis de suporte percebido em “outros
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significantes™. Este dominio se difere dos demais, uma vez que é o proprio sujeito quem define
quem s3o0 esses “outros significantes”, sendo concordado pela literatura que se trata de um
importante complemento as subescalas “familia” e “amigos”, pois permite associar as fontes
de suporte, como companheiro, conjuge, lider religioso, terapeuta, entre outros (Canty-

Mitchell, & Zimet, 2000; Carvalho & Magalhé&es, 2011).

O fato desse estudo ter encontrado maior mediana no dominio “outros significantes”,
difere de outros estudos publicados que encontraram maior percep¢do de suporte advindo de
familiares e, em menor frequéncia, de amigos (Dezoti, Alexandre, Freire, Mercez, & Mazza,
2015; Kokoric, Berg, & Rusac, 2012; Santos et al., 2019; Silva & Araujo, 2019; Wang, Wan,
Huang, Huang, & Kong, 2017). No entanto, considerando que pode haver interlocucdo do
dominio “outros significantes” com os demais, é importante ressaltar que este traz um enfoque
relacionado a um tipo de suporte voltado ao estado emocional desses cuidadores. Dessa forma,
é possivel que as mdes das criancas com PC desse estudo possam ter enquadrado uma pessoa
familiar ou amigo nesse dominio, por compreender que Ihe é atribuido um suporte emocional

especial, uma pessoa a quem é possivel confiar as questdes emocionais.

Entende-se que a rede de suporte é fundamental para auxiliar os cuidadores no
enfrentamento das dificuldades relacionadas aos cuidados cotidianos da crianca com PC
(Ribeiro, Vandenberghe, Prudente, & Vila et al., 2016). A literatura cientifica indica que as
redes de apoio, sobretudo a rede de suporte familiar, é referida pelos cuidadores como quem
prové apoio social, emocional, financeiro e material (Brignol, Shoeller, Silva, Lopes et al.,
2017; Polita & Tacla, 2014; Ribeiro et al., 2016; Gomes et al., 2019). No entanto, no estudo
realizado por Gomes et al. (2019), foi relatado pelos cuidadores a importancia de amigos,
vizinhos e profissionais de salide como fonte de suporte nesse contexto, sobretudo para

transporte da crianga, aquisicdo de remédios, esclarecimento de dividas e orientagdes. A
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literatura refere que esse acolhimento de duvidas e fornecimento de orientacdes pode ser

compreendido também como suporte emocional.

Torna-se importante salientar que, embora diversos estudos refiram que o maior suporte
social percebido costuma advir de familiares e de amigos, outros estudos referem que os
cuidadores dizem perceber pouco suporte recebido de seu ambito familiar. Um estudo
qualitativo verificou que o suporte emocional mais percebido por seus participantes foi obtido
por meio da espiritualidade, ofertado por Deus (Cunha, Pontes, & Silva, 2017b). Uma outra
pesquisa de cunho qualitativo apresentou dados semelhantes, relatando que cuidadores que tem
fé, tendem a se sentir mais seguros para lidar com essa situacdo (Polita & Tacla, 2014).
Considera-se que a divergéncia encontrada nesses estudos possa ser explicada, pelo menos em
parte, por aspectos metodoldgicos, uma vez que a abordagem qualitativa sobre o fenémeno
suporte social pode ampliar as possibilidades de resposta dos participantes (Marcon & Elsen,

2000).

Com relacdo aos eventos estressores referidos pela amostra, destacaram-se 0s itens
relacionados ao medo de precisar de mais suporte social, as questdes financeiras e a
possibilidade de ocorréncia de nova lesdo cerebral. Estudos recentes tém discutido as
associacOes entre o suporte social e o estresse parental em familiares de criancas com PC, e
seus achados mostram que a percepcao do suporte social tende a baixar 0s niveis de estresse
parental (Findler, Klein, & Gabis, 2016; Lee, Mattews, & Park, 2019; Lima, Cardoso, & Silva,
2016; Seo, Lee, & You, 2017; Wang et al.,, 2017). Diante disso, trazendo a luz que o0s
participantes deste estudo referiram ter a percepgdo de receber suporte, infere-se que o medo
de precisar receber mais suporte pode estar atrelado a ideia de uma piora do estado clinico da
crianca e/ou surgimento ou piora de questdes do ambito familiar. E importante ressaltar que os

outros dois eventos estressores mais referidos se relacionam com essa suposi¢do, uma vez que
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dizem respeito ao medo de ocorrer nova lesdo cerebral na crianga e a preocupagdo com

dificuldades financeiras.

O medo relacionado & ocorréncia de uma nova lesdo cerebral pode estar ligado a
dificuldade no acesso de informacéo relacionada a PC, uma vez que se trata de uma condi¢éo
de carater ndo progressivo, sendo, portanto, improvavel a ocorréncia de uma nova lesdo
associada a PC ja existente (Rosenbaum, Paneth, & Leviton, 2007). Um estudo qualitativo sobre
0 impacto da paralisia cerebral no contexto familiar apresentou dados referentes a falta de
conhecimento relatada por mées sobre a PC de seu filho e seu tratamento (Almeida, Ruedell,
Nobre, & Tavares, 2015). Essa caréncia de informagdes pode ter sido o fator determinante para
0 surgimento desse estressor, uma vez que o didlogo com o profissional de salde que
acompanha a crianca poderia ser um facilitador no enfrentamento desse medo, visto que surgir
outra lesdo ndo costuma comparecer nos casos de PC (Whittingham, Wee, Sanders, & Boyd,

2012)

No que diz respeito as preocupacfes com recursos financeiros, a literatura mostra que
diante da alta demanda de cuidados e da rotina de terapias, € comum que os cuidadores deixem
seus empregos em prol de seus filhos (Alaee, Shahboulaghi, Khankeh, & Kemanshashi, 2015).
A auséncia de suporte financeiro por parte do Estado para auxiliar as familias no cuidado dessas
criancas, longas listas de esperas em servi¢os de salde, aumento das despesas com terapias que
excedem a renda familiar sdo fatores capazes de gerar estresse nesses familiares (Khanna,
Prabhakaran, Patel, Gonjwade, & Nimbalkar, 2015; Alaee et al., 2015). Dessa maneira, é
possivel supor que o estressor relatado relacionado as contas e despesas familiares pode ter
relagdo com os recursos financeiros que precisam ser direcionados ao cuidado da crianga e, por
conta de tais despesas, supde-se ainda que haja uma disparidade entre as necessidades dos pais

e os recursos financeiros (Ambikile & Outwater, 2012).
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Com base nos achados descritos, confirma-se, portanto, que ha percepcdo de eventos
estressores por cuidadores primarios de criangas com paralisia cerebral. Diante disso, faz-se
necessaria a discussdo acerca das estratégias de enfrentamento ao estresse referidas pelos

cuidadores que compuseram a amostra deste estudo.

Nos altimos cinco anos foram publicados vérios estudos acerca do coping de familiares
de criangas com paralisia cerebral, a partir de teorias e medidas diversas (Ribeiro,
Vandenberghe, Martins, Vila, & Porto, 2016; Krstic, Mihic, & Oros, 2016; Jankowsky,
Wtodarczyk, Campbell, & Shaw, 2015; Wijesinghe, Cunninghan, Fonseka, Hewage, & Ostbye,
2015). No caso deste estudo, pretendeu-se discutir o processo de coping de familiares de
criancas com paralisia cerebral, a partir do referencial tedrico denominado Modelo
Multidimensional de Respostas ao Estresse (Compas, Connor, Osowiecki, & Welch, 1997,
Compas, Connor, Saltzman, Thomsen, & Wadsworth, 2001). E importante retomar aqui que
esse modelo propde cinco dominios de respostas ao estresse, em duas dimensdes que se referem
ao aspecto voluntario versus involuntario e engajamento versus desengajamento. Neste modelo,
a medida de respostas de estresse, permite encontrar trés fatores de coping: Coping de controle
priméario, coping de controle secundario e desengajamento; e dois fatores de respostas
involuntarias: engajamento involuntario e desengajamento involuntario (Compas, Connor,

Osowiecki, & Welch, 1997).

A medida do coping a partir deste referencial tedrico é feita por meio do Questionario
de Respostas ao Estresse (RSQ). O RSQ é vastamente utilizado em criancas e adolescentes em
contextos distintos de condicGes adversas de satde, como cancer, dor crbnica e até mesmo em

contextos de violéncia (Compas, Jaser, Dunn, & Rodriguez, 2012).

Os achados encontrados a partir da aplicacdo do RSQ mostraram que esses cuidadores
tendem a reagir aos eventos estressores percebidos com respostas voltadas a adaptacdo ao

problema, que caracteriza o engajamento por coping de controle secundario (Compas, Jaser,
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Dunn, & Rodriguez, 2012). Esse tipo de resposta relaciona-se a processos adaptativos e se
constitui por estratégias de aceitagdo, pensamento positivo e reestruturacdo cognitiva acerca do
estressor. Esta é a resposta de enfrentamento que tem sido mais comumente referida diante
doencas croénicas, explicada pela caracteristica de menor controlabilidade, ou seja, ndo permite

respostas direcionadas a alteracdo da condi¢do (Compas, Jaser, Dunn, & Rodriguez, 2012).

Estudos realizados sobre a tematica da PC encontraram que as estratégias de
enfrentamento de mées de criangas com PC tendem a ser adaptativas, sendo que as respostas
sdo direcionadas a ressignificacdo do problema, pensar no estressor de uma forma positiva
(Jankowsky, Wlodarzyck, Campbell, & Shaw 2015; Kristic & Oros, 2012). E compreendido
que a ressignificacdo do problema como uma estratégia de enfrentamento € capaz de auxiliar
0s pais a compreenderem uma situacdo que é potencialmente complicada, como algo mais
aceitavel (Kristic & Oros 2012). Em um estudo de caréater qualitativo acerca da tristeza, coping
e resiliéncia em pais de criangas com PC, verificou-se que o0s pais buscam se manter positivos

e fortes (Whittingham, Wee, Sanders, & Boyd, 2012).

Apesar do fato de que, no geral, os cuidadores tenham referido respostas de cunho
engajado e adaptativo, também foram referidas reacdes involuntarias ao estresse, que compdem
o fator Engajamento Involuntario. As respostas involuntarias comp8em o processo de
enfrentamento, podendo facilitar ou dificultar o uso de estratégias de coping adaptativas
(Compas, Jaser, Bettis, & Watson, 2017). Além disso, é possivel que, em alguns momentos, o
evento estressor pode se apresentar mais desafiador. 1sso é possivel a partir do entendimento de
gue as estratégias de coping podem mudar ao longo do tempo, ou a depender do momento em
que se apresenta, e das necessidades e recursos da crianca e do familiar (Whittingham, Wee,

Sanders, & Boyd, 2012).

Diante do exposto, ainda que os familiares tenham percebido a presenca de eventos

estressores relacionados ao cuidado e manejo da crianga com PC, eles apresentaram estratégias



61

engajadas, direcionadas ao estressor. No entanto, torna-se necessario o aprofundamento dessa
andlise, uma vez que se reconhece que fatores contextuais apresentaram influéncia para que

essas respostas de coping engajado estivessem presentes no relato dos cuidadores.

Neste estudo, a varidvel suporte social apresentou relacdo com respostas de adaptacao
ao evento estressor, sendo a percep¢do do suporte, independente do dominio, associada ao
Coping de Controle Primério. Esta resposta € direcionada especificamente ao estressor ou a
reacdo emocional causada pelo mesmo, no sentido de remové-lo ou regular as emocoes

(Compeas, Jaser, Dunn, & Rodriguez, 2012).

A partir da consideracdo de que 0 evento estressor ndo é a crianga com PC em si, mas a
alta demanda de cuidado que esta requer devido a sua dependéncia para a realizacdo das
atividades cotidianas, entende-se que perceber o suporte para lidar com tais demandas, tanto
instrumental quanto emocional, pode auxiliar esses cuidadores a apresentarem respostas mais
engajadas. Achados semelhantes sobre a percepcao do estressor foram observados no estudo de
Reis e Paula (2018), em que o relato de maes de criancas com Sindrome de Down mostrou que
0 estressor ndo é a crianca com deficiéncia em si, mas todo o contexto relacionado a ocupar

este lugar de cuidadora.

Estudos tém discutido a relacdo positiva entre o suporte social e as estratégias de
enfrentamento em cuidadores de criancas com PC (Dezoti et al., 2015; Hastead, Griffith, &
Hastings, 2017; Jankowska, Wlodarczyk, Campbell, & Shaw, 2015; Wang, Wan, Huang,
Huang, & Kong, 2017). Neste estudo, o suporte social teve relagdo negativa com o fator
Desengajamento, que se refere as respostas de negagéo, evitacdo e pensamentos fantasiosos
(Compas, Jaser, Dunn, & Rodriguez, 2012). Este achado se soma ao dado de associagéo entre
0 suporte social e reacdes de engajamento, que mostram uma orientagdo do individuo para o

estressor.
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Apesar do fato que o suporte social, de forma geral, tenha se relacionado as respostas
adaptativas de enfrentamento, o suporte de “outros significantes ” apresentou destaque, estando,
especificamente, relacionado ao fator de Engajamento por Coping de Controle Primério. Por
se tratar de um dominio que traz questdes especificas a um suporte voltado ao estado emocional,
considera-se que o suporte emocional ofertado e percebido pelos cuidadores das criangas com
PC dessa amostra tenham facilitado o uso de respostas engajadas. Isso pode estar associado ao
fato de que, por se perceberem em situacdes que sdo impostas pela condigdo cronica de suas
criancas e terem a percepcdo de que recebem suporte emocional, esses cuidadores podem se
sentir mais confiantes, buscando respostas, solugdes e significados, mesmo em outras
dimensbes da vida, como a espiritual, com o intuito de compreender e lidar com essa

experiéncia (Cunha, Pontes, & Silva, 2017b).

Direcionando o foco para as relagdes entre os estressores percebidos e as estratégias de
coping apresentadas pelos cuidadores, verificou-se que houve uma relagcdo negativa entre 0s
estressores e o fator de Engajamento por coping de controle secundario, e positiva com o fator
de Engajamento Involuntario. Ambas sdo respostas engajadas, sendo que uma € involuntaria,
podendo se caracterizar por respostas de excitagdo emocional e fisioldgica. Como a associacao
também é observada em relacdo ao engajamento por coping de controle secundario, que é
voluntario, considera-se que as respostas involuntarias possam ter facilitado o uso de estratégias
de reestruturagdo cognitiva e aceitacdo, tipicas do coping de controle secundario (Compas,

Jaser, Bettis, & Watson, 2017).

Embora tenha sido verificado que a percepc¢éo de eventos estressores relacionados a ser
cuidador primario de uma crianga com PC é capaz de acarretar em respostas involuntarias ao
estresse, reconhece-se que existem outros fatores envolvidos nesse processo, capazes de alterar

o0 desfecho, tendo influéncia para transforma-lo em mais engajado ou menos engajado. Dessa
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forma, a seguir, serdo discutidos os achados de predi¢do das estratégias de coping encontrados

nesta amostra.

Os fatores Engajamento por Coping de Controle Priméario e Engajamento por Coping
de Controle secundario foram influenciados pela percep¢éo de suporte social global percebido
dos cuidadores, ou seja, 0s achados deste estudo permitem confirmar que o suporte social teve
influéncia nas respostas engajadas de coping. Em consonancia, o fator Desengajamento
involuntario, caracterizado por respostas de interferéncia cognitiva, paralisacdo e evitacao
involuntaria (Compas, Jaser, Dunn, & Rodriguez, 2012), foi influenciado por indices baixos de
suporte social global percebido, pelo aumento de horas de terapia que a crianca realizava

semanalmente e pelo nivel de GMFCS da crianca.

Em relacdo as horas de terapia com a crianca, considera-se que o tempo desprendido
para permanecer com a crianga durante a terapia (que pode variar entre 1 e 4 horas diarias), traz
desafios tanto para o cuidador, como para a crianca. Fatores como o desgaste fisico e emocional
causado pelas terapias em si, que muitas vezes geram estresse, dor e fadiga na crianca, podem
ter colaborado para compor um contexto em que o maior tempo de terapia constituiu variavel
de influéncia sobre respostas de enfrentamento ao estresse desengajadas. Assim, a terapia
representa a possibilidade de cuidado a crianca, mas comportamentos no ambiente terapéutico,
como o comportamento ndo-colaborativo, o choro em excesso cria demandas que, muitas vezes,
as maes ndo sabem como manejar, ou mesmo ficam sem saber do que se trata, pois também ha
uma dificuldade na comunicagédo (Cunha, Pontes, & Silva, 2017b). Outro ponto que pode ser
colocado na relacdo entre o tempo de terapia e o coping de desengajamento, € a possivel
restricdo do tempo para atividades de autocuidado e lazer percebida pelos cuidadores, diante da

necessidade de maior tempo de dedicacdo as terapias (Zerbelo & Chun, 2013).

Sobre o fato de o nivel de GMFCS ter sido também um preditor o fator Desengajamento

Involuntario nesta amostra, é possivel inferir que esteja relacionado com o alto nivel de
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dependéncia para realizacdo das atividades cotidianas, sendo necessario que os cuidadores
supram essas demandas. Um estudo desenvolvido por Cunha, Pontes e Silva (2017a) encontrou
dados semelhantes, indicando que acometimentos motores severos em criangas com PC s&o
capazes de explicar, de forma significativa, a manifestacdo do estresse nos familiares, uma vez
que diz respeito as criangas que, além de apresentarem altos indices de dependéncia funcional,
sdo regularmente submetidas a consultas e procedimentos médicos. Neste estudo, as
repercussdes do comprometimento motor incidiram sobre reacdes autométicas ao estresse,
como fuga, paralisacdo e interferéncia cognitiva (Compas, Jaser, Bettis, & Watson, 2017). Em
contrapartida, outros estudos indicaram que o nivel de GMFCS n&o apresentou influéncia nos
indices de estresse parental (Barfoot, Meredith, Ziviani, & Whittinghan, 2017; Ribeiro, Souza,
Vandenberghe, & Porto, 2014). Portanto, torna-se importante trazer a luz que existe uma
discrepancia importante na literatura sobre o impacto do acometimento motor da crian¢a no
estresse parental. Diante desses achados, € possivel inferir que o impacto negativo — ou a
auséncia dele — do acometimento motor da crianga na vida dos cuidadores tende a depender
mais do modo com que essas pessoas irdo lidar com as situacGes adversas, a partir dos recursos
que dispdem, do que com a deficiéncia da crianca propriamente dita (Lima, Cardoso, & Silva,

2016).

Com relacdo ao fator Engajamento Involuntario, foram encontrados preditores com
consideraveis indices de influéncia (44%), ja discutido anteriormente, como baixos niveis de
suporte social percebido e maior percepcdo de eventos estressores. Outras variaveis
compuseram 0 modelo de predicao, a saber: ndo ter conjuge/companheiro(a) e ter uma crianga
do género feminino. Com relacéo ao apoio conjugal, supde-se que o suporte advindo de um(a)
companheiro(a), seja capaz de auxiliar nos processos de superacéo e no fortalecimento familiar
diante das dificuldades encontradas, reduzindo a sobrecarga fisica e emocional e auxiliando na

adaptacdo a esse contexto. Além disso, ha uma diferenciacéo direta quando o apoio é conjugal,
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uma vez que as atitudes dos(as) companheiro(as) tendem a abranger os demais membros da
familia, sobretudo as esposas/maes, que compuseram a maior parte da amostra deste estudo

(Cunha, Pontes, & Silva, 2017b).

A respeito da influéncia do género da crianca sobre respostas automaticas de
Engajamento involuntario, existem poucos relatos sobre essa relacéo na literatura cientifica. O
que o resultado mostra é que quando a crianca € menina, 0s cuidadores apresentam mais
respostas automaticas de estresse como ruminagcdo, pensamentos intrusivos, excitacdo
emocional e excitacdo fisiolégica. Na auséncia de estudos sobre essa relacdo na paralisa
cerebral, buscou-se explicar a associacgdo a partir da influéncia do género em outros contextos
de saude. O estudo desenvolvido por Lynch, Zuck-Kashikar, Goldschneider, e Jones (2017)
sobre dor crénica em criangcas, mostrou que existem compreensdes de caracteristicas e
preferéncias relacionadas ao género. Os dados do estudo mostraram que as meninas possuem
uma tendéncia maior em buscar suporte, além de serem mais provaveis de expressarem seus
sentimentos relacionados a dor e tristeza, quando comparadas com 0s meninos. Ainda no
contexto da dor, dados semelhantes foram encontrados por Vierhaus, Lohaus, e Schimitz (2011)
e meninas apresentaram maior percep¢do a dor em relacdo aos meninos. Nesse sentido, a
ocorréncia do fator Engajamento Involuntario relacionado ao fato de a crianca ser do género
feminino, pode ter relacdo com estes aspectos, visto que essas rea¢des emocionais podem ser

angustiantes e gerar mais demandas para os cuidadores.

Para estudar e compreender o universo do desenvolvimento infantil, sobretudo o
desenvolvimento de criancas atipicas, € necessario debrucar-se sobre o cotidiano dessas
criancas e seus contextos. Nesse sentido, voltar o olhar para quem cuida dessa crianga foi
imprescindivel para identificar os possiveis fatores de risco, e buscar promover fatores
protetivos ao desenvolvimento da criancga e a familia como um todo. Nesse sentido, ressalta-se

0 ponto de relevancia desse trabalho, a partir da compreensao de que o contexto familiar de
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uma crianga com deficiéncia pode estar submetido a alguns fatores de risco que, com a

assisténcia adequada, podem ser minimizados, como € o caso do estresse parental.

Conforme elucidado ao longo deste trabalho, ser cuidador de uma crianga com paralisia
cerebral pode ser um fator causador de estresse. Nesse sentido, € importante e necessario
pontuar que o estressor em si ndo é a crianga, mas as demandas que compdem todo esse
contexto, devido as dificuldades funcionais da crianca e, muitas vezes, a pesada rotina de
acompanhamento a que sdo submetidas. Pais/cuidadores expostos a altos niveis de estresse
podem se constituir como um possivel fator de risco para o desenvolvimento neuropsicomotor
de seus filhos, de modo que se torna relevante a identificacdo das fontes desse estresse (Chan,
Nunget, & Bale, 2018). No entanto, € importante considerar que a presenca do estressor nem
sempre traz desfechos negativos para a saide mental dos envolvidos. A consequéncia da
presenca do estresse € explicada, em parte, pelas estratégias de coping que possibilitam explicar
0s mecanismos psicologicos implicados no enfrentamento do problema (Ramos, Enumo, &

Paula, 2015).

Nessa perspectiva, compreender como os cuidadores de criancas com PC lidam com
esses estressores pode facilitar no processo de desenvolvimento de politicas de protecéo,
programas de assisténcia e intervencdes para essa populacdo, com o intuito da promocéao de
salde e prevencdo de agravos de saude fisica e mental (Souza, Freire, Cunha, & Silva, 2018).
Evidenciou-se neste estudo que o suporte social é capaz de auxiliar esses cuidadores no
desenvolvimento de estratégias mais engajadas para lidar com os estressores desse universo,
portanto, essa confirmacdo pode auxiliar também na criagdo de intervencfes voltadas ao

cuidado do cotidiano dessas familias.

O cotidiano é onde o individuo existe e se manifesta, a partir de suas relagdes sociais,
de suas realidades psiquicas e no desempenho de suas atividades diérias. E nesse contexto que

esta a pratica do terapeuta ocupacional, pois este é capaz de contribuir junto ao sujeito, a partir
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de uma analise minuciosa, para a elaboracdo critica desse cotidiano (Galheigo, 2003). A
identificacdo dos estressores presentes no cotidiano desses cuidadores e a percepgao do suporte
social como um fator protetivo, portanto, é capaz de auxiliar os terapeutas ocupacionais no
desenvolvimento de suas intervencdes. Este auxilio se dirige tanto aos terapeutas ocupacionais
situados nos servicos de reabilitacdo infantil, quanto aqueles que trabalham em outros

dispositivos de atencdo, como a Atengdo Bésica e 0s Centros de Assisténcia Social.

Este estudo apresentou limitagcdes importantes a serem destacadas. Por se tratar de um
estudo transversal e com amostra reduzida, ndo foi possivel realizar analises estatisticas mais
robustas e nem verificar se houve alteracdo dos estressores, das respostas de coping e da
percepcao de suporte ao longo do tempo. O tamanho reduzido da amostra impediu também a
verificacdo de consisténcia interna da versdo adaptada do RSQ (autorrelato dos pais) nesta

amostra de cuidadores de paralisia cerebral.

Por fim, mesmo na auséncia do indicador de consisténcia interna do RSQ nesta amostra,
destaca-se 0 aspecto metodoldgico de relevancia do estudo, que utilizou uma medida
consistente com o modelo teérico de enfrentamento ao estresse que foi base do estudo. O RSQ
tem sido amplamente utilizado em estudos sobre o coping de criancas e adolescentes em
contextos distintos de condicdes adversas de sadde, como cancer, dor cronica e até mesmo em
contextos de violéncia (Compas, Jaser, Dunn, & Rodriguez, 2012). No entanto, ndo havia a
adaptacédo do instrumento para a utilizacdo com familiares de criangas com PC. Dessa forma,
essa € a primeira vez que o RSQ — Paralisia Cerebral (Versdo dos Pais) é utilizado, o que se

constitui em importante contribuicéo.
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5. Consideraco0es finais

Os achados deste estudo mostraram que embora o0s cuidadores primarios, caracterizados
em sua maioria por maes, tenham referido a existéncia de eventos estressores relacionados ao
cuidado e manejo da crianca com PC, eles foram capazes de apresentar estratégias engajadas
de coping, ou seja, estratégias adaptativas e efetivas para lidar com tais eventos. Ainda, nesta
amostra, o suporte social mostrou-se um preditor importante para a ocorréncia de estratégias
engajadas de coping, confirmando que a percepg¢do de suporte social € eficaz para desfechos

engajados.

Diante do exposto, estudos sobre estresse e coping de cuidadores de criangas com
deficiéncia, ndo somente a paralisia cerebral, podem fornecer informacGes importantes sobre
como essa populacédo lida com o que é dificil e como a assisténcia pode se moldar para abarcar
as questdes envolvidas neste contexto. As informacdes contidas neste trabalho podem auxiliar
futuras pesquisas e intervencdes com essa populacdo, visando a promogao de estratégias mais

adaptativas em cuidadores e melhor qualidade de vida da familia como um todo.
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APENDICE A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

O (a) Sr. (a) foi
convidado (a) a participar de uma pesquisa intitulada “O cuidar de uma crianga com paralisia
cerebral: Identificacdo dos estressores e estratégias de coping apresentadas pelos cuidadores.”,
sob a responsabilidade de Nadia Boldi Coutinho, aluna do Programa de Pds-Graduacdo em
Psicologia da Universidade Federal do Espirito Santo, sob orientagdo da Prof. Dra. Alessandra
Brunoro Motta Loss.

Justificativa

A presente pesquisa visa identificar os estressores causados por ter uma crianca com paralisia
cerebral e as estratégias de enfrentamento apesentadas pelos cuidadores, no intuito de gerar
subsidios para direcionar, futuramente, possiveis intervencdes com essa populacao.

Objetivo
Procedimentos

Vocé responderd a dois questionarios, um sobre vocé e um sobre a crianca a qual vocé é
responsavel. Em seguida, serdo aplicados dois instrumentos no intuito de avaliar as estratégias
de enfrentamento utilizadas por vocé no que diz respeito a condi¢cdo da sua crianca. Todos 0s
instrumentos serdo aplicados pela pesquisadora responsavel pela pesquisa.

Duracéo e Local da Pesquisa

Todo o procedimento descrito sera realizado no Laboratério de Pesquisa em Psicologia
Pediatrica, do Programa de Pés-Graduacdo em Psicologia, da Universidade Federal do Espirito
Santo. O procedimento durara, em média, 60 minutos.

Riscos e Desconfortos

Considera-se que 0s riscos apresentados por este estudo sejam minimos. E possivel que o(a) Sr
(). sintam-se constrangido(a) ou desconfortavel com as perguntas apresentadas pelos
instrumentos. A fim de evitar que isso ocorra, as aplicacdes dos instrumentos serdo realizadas
em um local reservado, sem interferéncias externas e sera garantido o sigilo de todas as
informacoes.

Beneficios

Os dados colhidos neste estudo poderéo servir de subsidio cientifico e guia de a¢Oes para 0s
profissionais envolvidos nesta tematica.

Acompanhamento e Assisténcia
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Caso seja constatado pelos instrumentos indices elevados de estresse, estratégias de
enfrentamento disfuncionais e alto risco psicossocial, vocé sera encaminhado(a) para um
servico de psicologia capaz de auxilia-lo.

Garantia de Recusa em Participar da Pesquisa e/ou Retirada de Consentimento

O (A) Sr. (a) ndo € obrigado (a) a participar da pesquisa, podendo deixar de participar dela em
qualquer momento de sua execucdo, sem que haja penalidades ou prejuizos decorrentes de sua
recusa. Caso decida retirar seu consentimento, o (a) sr. (a) ndo serd mais constatado (a) pela
pesquisadora.

Garantia de Manutencéo do Sigilo e Privacidade

A pesquisadora se compromete a resguardar sua identidade durante todas as fases da pesquisa,
inclusive apds a publicacao.

Declaro que fui verbalmente informado (a) e esclarecido (a) sobre o presente documento,
entendendo todos os termos acima expostos e, que voluntariamente, aceito participar deste
estudo. Também declaro ter recebido uma via deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, de igual teor, assinada pela pesquisadora principal ou seu representante, rubricada
em todas as paginas.

Local Data

Participante da pesquisa

Na qualidade de pesquisadora responsavel pela pesquisa “O cuidar de uma crianca com
paralisia cerebral: ldentificacdo dos estressores e estratégias de coping apresentada pelos
cuidadores”, eu, Nadia Boldi Coutinho, declaro ter cumprido as exigéncias do(s) item (s) 1V.3
e IV.4 (se pertinente), da Resolucdo CNS 466/12, a qual estabelece diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos.

Nadia Boldi Coutinho

Responsavel pela pesquisa



APENDICE B
Protocolo de registro das caracteristicas gerais e clinicas da crianca

*A ser respondido pelo cuidador principal

1- Dados gerais do cuidador:

1.1 Nome:

1.2 Parentesco:

1.3 Profissao:

1.4 Atividade ocupacional atual:

2-Dados gerais da crianca:

2.1 Nome:

2.2 ldade:

2.3 Género:

2.4 Frequenta escola/creche: Sim () N&o () Se sim, qual?

3- Caracteristicas clinicas:

3.1Comorbidades:

3.2 Terapias realizadas?

3.3 Quantas horas semanais de terapia a crianga cumpre?

3.4 Ha quanto tempo a crianga esta em terapia?




APENDICE C
GROSS MOTOR FUNCTION CLASSIFICATION SCALE
(Palisano, Rosenbaum, Barlett, & Livingston, 2007)

@ _ canchid centre for Childhood Disability Research
Institute for Applied Health Sciences, McMaster University,
1400 Main Street West, Room 408, Hamilton, ON, Canada L8S 1C7
Tel: 905-525-9140 ext. 27850 Fax: 905-522-6095
E-mail: canchild@mcmaster.ca Website: www.canchild.ca

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

GMFCS - E & R © 2007 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Doreen Bartlett, Michael Livingston

GMFCS © 1997 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Stephen Walter, Dianne Russell, Ellen Wood, Barbara Galuppi
(Reference: Dev Med Child Neurol 1997;39:214-223)

GMFCS - E & R © Verséo Brasileira
Traduzido por Daniela Baleroni Rodrigues Silva, Luzia lara Pfeifer e Carolina Araujo Rodrigues Funayama (Programa de Pos-
Graduacao em Neurociéncias e Ciéncias do Comportamento - Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto, Universidade de Sao
Paulo)

l INTRODUCAO E INSTRUCOES AO USUARIO l

O Sistema de Classificacao da Funcao Motora Grossa (GMFCS) para paralisia cerebral é baseado no movimento
iniciado voluntariamente, com énfase no sentar, transferéncias e mobilidade. Ao definirmos um sistema de
classificacao em cinco niveis, nosso principal critério é que as distincoes entre os niveis devam ser significativas na
vida diaria. As distincoes sao baseadas nas limitacoes funcionais, na necessidade de dispositivos manuais para
mobilidade (tais como andadores, muletas ou bengalas) ou mobilidade sobre rodas, e em menor grau, na qualidade
do movimento. As distincoes entre os Niveis | e Il ndo sao tao nitidas como a dos outros niveis, particularmente para
criancas com menos de dois anos de idade.

O GMFCS ampliado (2007) inclui jovens entre 12 e 18 anos de idade e enfatiza os conceitos inerentes da
Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde da Organizacao Mundial da Saude (CIF). N6s
sugerimos que os usuarios estejam atentos ao impacto que os fatores ambientais e pessoais possam ter sobre o
que se observa sobre as criancas e jovens ou no que eles relatam fazer. O enfoque do GMFCS esta em determinar
qual nivel melhor representa as habilidades e limitacoes na funcao motora grossa que a crianca ou o jovem
apresentam. A énfase deve estar no desempenho habitual em casa, na escola e nos ambientes comunitérios (ou
seja, no que eles fazem), ao invés de ser no que se sabe que eles sao capazes de fazer melhor (capacidade).
Portanto, é importante classificar o desempenho atual da funcdo motora grossa e nao incluir julgamentos sobre a
qualidade do movimento ou prognéstico de melhora.

O enfoque de cada nivel é o método de mobilidade que é mais caracteristico no desempenho apés os 6 anos de
idade. As descricoes das habilidades e limitacoes funcionais para cada faixa etaria sao amplas e nao se pretende
descrever todos os aspectos da funcao da crianca/jovem individualmente. Por exemplo, um bebé com hemiplegia que
é incapaz de engatinhar sobre suas maos e joelhos, mas que por outro lado se encaixa na descricao do Nivel | (ou
seja, € capaz de puxar-se para ficar em pé e andar), seria classificada no nivel I. A escala é ordinal, sem intencao de
que as distancias entre os niveis sejam consideradas iguais entre os niveis ou que as criancas e jovens com paralisia
cerebral sejam igualmente distribuidas nos cinco niveis. Um resumo das distincoes entre cada par de niveis é
fornecido para ajudar na determinacao do nivel que mais se assemelha a funcao motora

© 2007 CancChild page 1 of 6

83



84

APENDICE D
Escala Multidimensional de Suporte Social Percebido

(Zimet, Dahlem, Zimet & Farley, 1988)

Nos estamos interessados em saber como vVoceé se sente sobre cada uma das declaragdes abaixo.

Leia cada declaracédo, cuidadosamente e indique como vocé se sente sobre cada uma delas.

Circule o niimero “1” se vocé discorda absolutamente;

= Circule o nimero o “2” se discorda,

= Circule o nimero “3” se discorda parcialmente,

= Circule 0 nimero “4” se considera ser neutro,

= Circule o nimero “5” se concorda parcialmente,
= Circule o nimero “6” se concorda

= Circule o nimero “7” se concorda absolutamente.

-

. Existe uma pessoa por perto quando preciso
de algo.

N

. Existe uma pessoa especial com quem posso
compartilhar minhas alegrias e tristezas.

3. Minha familia realmente tenta me ajudar.

4. Eu tenho apoio emocional e suporte da
minha familia quando preciso.

5. Eu tenho uma pessoa especial que é
realmente uma fonte de conforto pra mim.

()]

. Meus amigos realmente tentam me ajudar.

\l

. Eu posso contar com meus amigos quando
as coisas dao errado.

oo

. Eu posso falar sobre meus problemas com
minha familia.

9. Eu tenho amigos com quem eu posso
compartilhar minhas alegrias e tristezas.

10. Existe uma pessoa especial na minha vida
gue se importa com meus sentimentos.
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11. Minha familia me ajuda a tomar decisdes.

12. Eu posso falar sobre meus problemas com
meus amigos.




APENDICE E
QUESTIONARIO DE RESPOSTAS AO ESTRESSE — PARALISIA CEREBRAL

(Versdo dos Pais)

(Compas, Connor-Smith, Saltzman, Thomsen, & Wadsworth, 2001)
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Essa € uma lista de questbes que pais de criancas com lesdo cerebral (ex.: derrame,
hemorragia intracraniana, condi¢des neuroldgicas, etc.) podem considerar estressantes ou um
problema para se lidar. Por favor, circule um nimero indicando quéo estressante os itens a
seguir tem sido pra vocé nos ultimos seis meses.
De jeito | Um Considera | Muito
nenhum pouco | velmente
a. Os efeitos colaterais a longo prazo da paralisia cerebral 1 2 3 4
do meu filho em sua salde, aprendizagem, comportamento
ou humor.
b. Me preocupo em meu filho ter uma outra leséo cerebral. 1 2 3 4
C. Me preocupo em meu filho apresentar problemas 1 2 3 4
escolares.
d. Meu filho tem muitas consultas médicas. 1 2 3 4
e. Compreender as informagdes sobre paralisia cerebral 1 2 3 4
tratamento médicos e acompanhamentos.
f. Conversar com meu outro filho, familia e amigos sobre 1 2 3 4
paralisia cerebral.
g. Ter menos tempo e energia para lidar com minha outra 1 2 3 4
8crianca e/ou parceiro.
h. Precisar de mais ajuda e suporte de amigos e familia. 1 2 3 4
i. Pagar contas e despesas familiares. 1 2 3 4
j. Preocupagcéo sobre o meu trabalho ou sobre o trabalho do 1 2 3 4
meu parceiro.
K. Me preocupo sobre minha prépria qualidade de vida. 1 2 3 4
I. Outros: 1 2 3 4
Outros:
Outros:
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APENDICE F
Autorizacdo da utilizacdo do RSQ

Questionario de Respostas ao Stress — Paralisia Cerebral (Versdo dos pais)

Stress and Coping Lab <stressandcopinglab@vanderbilt edu> @ 15deabr.de202011:45 Yy &
paramim ~

A inglés v > portugués v  Traduzir mensagem Desativar para: inglés x
Hello Nadia,
Hello,

Thank you for your interest in the Response to Stress Questionnaire. The RSQ has a fairly complicated scoring procedure, so below is some information about scoring. I am attaching
information for the parent self-report Cerebral Palsey RSQ.

Stress and Coping Lab <stressandcopinglab@vanderbilt edu> qua,18dedez. de 20191722 Yy &
paramim ~

Xp inglés ~ > portugués v  Traduzir mensagem Desativar para: inglés x
Hi Nadia,

This is not a problem. You have permission to use the RSQ for thesis. Best of luck in your research!

Tori Grice
Stress and Coping Lab



Apéndice G — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP-UFES).

PARECER CONSUBSTAMCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titwlo da Pesquisa: Supone socal percebido e coping em cuidesores familiares de criancas diagnosticadas
com paralisia carabral.

Pesquisador: Madia Boldl Coutinha

Area Temética:

Vergho: 1

CAME: 13934010.3.0000.5542

Instituigdo Proponente: Programa de Pée-graduagan em Peicologia (PPGP-UFES)
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
HWimers do Parecer: 3837 8BS

Apresentacio do Projeto:

Trata-se de pesquisa de mestrade gue tem como objetive principal descrever & analisar a3 relagbes entre
fatores contextuals, coMmo esiressones, riseo pelcoasoctal e suporte soclal percebldo, e as eatratéglas de
enfrentamento de cuidedores de criangas com paralisia cerebral. Considera que ser responsdvel pelo
culdado & manejo cotidiano de uma crianca com paralisia ceretral (PC) pode implicar em um contexto
esiressar, capaz de gerar sobrecarga fisica e emocional. [s80 porque, criangas com PO apresentam niveis
diweraos de bmitagtes funcionals e, portanto, nivels diferentes de dependéncla na reallzagso das atividades
de vida didria. Falores contextuals, como risco palcossoecial @ o suporte recebido podem afetar a percepcio
do estressol &, consequentements, &5 estratégias utilizadas pelos culdadores para o enfrentamento da
adversidade. Nesse sentido, apds a aprovagao pelo Comité de Etica em Pesgquisa em Seres Humanos
(CEP). & pesquisa serd composta pol uma amostra de 60 casdadores de crianges com paralisia cerabral
atendidss na APAE. Vitdria. ES. Os cudadores panticipantes responder®o a umn profocolo de entrevista

sobre caracieristicas gerals & clinicas da cnanga. Em geguida, serdo aplicados o8 Instrumentos:

Peychosocial Assessment Tool (PAT), Escala Mulidimensional de Suporte Soclal Percebldo (EMSSF) e
Fiesponses to Stress Questionnaire — Braln Inury (RS0-B1). para andlise de nsco pslcossocial, suporte social
percebsdo, estressones & estratégias de coping, respectivaments. Os protocalos das carecteristicas gerals e
clinicas serdo anaksados por melo de andlise de conteddo (questdes abertas) e descritivaments, sendo
aplicado aos dados calculos de frequéncla. proporgac, média e desvio

Emdareca: Av. Femando Ferrad, 514-Campus Universitine, Pridic Adminstrative do CCHM

Bairro:  Godaberas CEF: 230755090

UF: ES Municiplo:  VITDRLG

Talafona: [27)3145-2220 E4mall: cep.goiabsimsiBgmal.oem
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padrao. Os instrementos RS53-81, EMSSF e PAT serBo processados, descrites & analisados a partir de suas
préprias normas & indicagbes autoraks. Apds a andlise descritiva, serd aplicado tratamento estatisticos
inferencial para verificar as relaghes entre as vandveis de interesse do estudo, a saber: rsco pelcossocial,
suporte soclal percebido. estressores e coping. Acredita-se que a compreensac de fatores contextuals
relaclonados aos culdados da cianga com paralisia cerebral e as respostas de coping apresentadas pelos
culdsdores, poderd gerar subsidios para direcionar & assisténcla peicossocial adequada a esse grupo.

Objetive da Pesgulsa:

Objetivo Prirmano:

Essa pesquisa tem como abjetivo principal descrever e analisar &s relagies entre fatores contextuals, coma
estresse, risco palcessocial & suports social percebido, e as estratégias de enfrentarmento de cudadornes de

cfiangas com paralisia cersbral.

Objetivo Secunddnio:

Descrever of estressores relacionadaos a ter uma crianga com paralisia cerebral Verlficar a pressnca
indicadores de risco paicossocial em farmilias de criangas com PC; Descrever o suportie soclal percebido
diante da expendncla de ter um filho com PC; Descrever as estratéglas de coping utlizadas por culdadores
de criangas com PC; Descrever caracier|sticas sociedemograficas dos participanies, e clinkcas das criangas;
‘erificer as relagdes enire carscteristicas soclodemograficas e dinlcas das criangas (idade, sexo, nivel de
fungao motora grosaa), e as estratéglas de enfrentamento dos culdadores.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Fiscoa:

Considera gue os procedimentos adotados para a realizacio desta pesquisa apresentam riscos mindmos
para o8 participantes. wma vez que estes podem se sentir desconfortdvels a entrar em contato com
questbes consideradas estressoras. Mos casos em que o participants refira desconforto oU CANSBGO S0
responder o0& Instrumenios, a pesquisadora acolhera sua quelda, oferecendo a possiblideds de intermomper
a coleta de dados &, também. orentando sobre a possibilidade de conversar com profissional especializado
na inatiuicio. Meste caso, indica a possibilidade de ser felto encaminhamento para o Setor de Paicologla da
instinwicBo ou para umna unidade basica de sadde praxima a sua residéncia, que ofereca o senvigo.

Emdarepno: Av. Femando Femran,5148-Campus Universns, Prédio Adminstabive do CCHM

Bairro:  Golabeiras CEP: 29.075-5%0

UF: ES Mundciplo:  WITDRLA

Tolelone: [27)3145-SEE0 E-mall: cep.golabeiasiBgmail.oom
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Beneficios:

Considera gue a pesquisa possibilitara a identificagio dos estressores, do impacis do swporte social
percebido pelos culdadores e das estratéglas de enfrentamento apresentadas por esses individess. Os
resultados serBo apresentsdos para os participantes, de forma a ofesecer uma devolutiva sobre as varidvels
estudadas. Indica, ainda, gue o conhedments dos resulados poderd trazer beneficlos para os susitos de
pesquisa, uma vez gue & partr da identificacdo dos estressores & dos recurses disponivels de suports, o
participante poderd compreender mails faciimente o contexto que estd vivendo &, CAso Se§a Necassano, serd
encaminhado (a) para uma equipe de sadde adeguada. Akm disso, a realzagdo deste estudo poderd

contribwr para lﬁ'ﬂﬂmﬂ- de atendimento & Intervengdo psicossocial voltadas as criangas obm paraliséa
cerebral @ seus culdadores.

Comentarios & Conslderagdes sobre a Pesquisa:

O projeto tem relevancia clentifica & social, contribwinds para compreender a relacio entre suporte soclal,

estressores e estrabégias de enfrentamento envobvidos no culdado cotidiane de criangas com paraksia
cerabral.

Consideragbes sobre o8 Termos de apresentagdo obrigabdria:

Com base na Resolucio CHS n® 466/2012 e Resolugdo CHMS 510/2016, foram analisados os seguintes
quesitos: Folha de Rosto; Projeto de Peagquisa Detalhado; Termoes de Consentimento Livre @ Esclarecido &
Aszentimento Livre & Esclarecido; e Cronograma. Apresentou todos os termos obrigatdrics.

Conclusées ou Pendénclas e Lista de Inedequactes:
O projeto tem relevincia cientifica e social, com possiblidade de beneficio direto aos participantes. O

protocolo de pesquisa enconira-se em consondncla com as Resolucdes 4662012 e 51002015 do CHS.

Portanto, o parecer & favordvel 4 aprovacso.

Consideragbes Finals a critéro do CEP:

Este parecer fol elaborado basesdo nos documentos abalxo relacionados:

Emnderepo: Av. Femando Ferar,514-Campus Universitno, Prédio Adminstrative do CCHM

Bairro:  Golabeiras CEF: 28.075-850
UF: EE Municiploc  VITDRLA
Talofona: (2731455220 E-mall: cop.goiatsrasSgmal.oom
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[~ Tipo Documents Arqubse Fostagem Awtor SAUachEo

Informaches Basicas|PE_INFORMAGOES_BASICAS DO_P | 07082019 Aceito

do Projeto ROJETD 1380687 pof 20:52-14

TCLE / Termos de | icle_pdf3. pdf 07082018 |Madia Boldi Coutinho | Aceito

Assentimeanto | 20:51:31

Justificativa de

Auséncia

Declarscho de carta_de_snuencia. pof 01082019 |Madia Boldi Coutinho | Aceito

Institugao e 211544

Infrasstruturs

Folha de Rosto folha_de_rosto.pdf 01082019 |Madia Boldi Coutinhi | Aceito
21150

[Cutros Emall_allonzacan. pa 072018 |Madia Boldl Goutnho | Ao
224737

Curtros RS0 _bi. pet 010720149 |Madia Boldi Coutinhi | Aceito
221644

[Outros EMSS_tool pdl 01/07/2019 |MAdla Bold] Coutnho | Aceito

_ 221506

Cwiros PAT _tood pdf 01073018 | Nadia Boldi Coutinho | Aceito
22:14:19

Curtros gmics_iool pdt 01072019 |Madia Boldl Coutnho | Aceito
221334

Curtros Protocoée_registro. pdf 010720149 |Madia Boldi Coutinhi | Aceito
221219

Progeto Detalhado | | brochura_investigador. pdf 01072019 |Madia Boldi Coutinhi | Aceito

Brochura 21:56:203

| Inveatigadar

Siuacho do Parecer:

Aprovado

MNecessita Apreciacio da COMEP:

Mao

VITORLA, 11 de Outubro de 2018

Agsinado por:

HALLINE PEREIRA AROEIRA

(Coordenadona))
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