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RESUMO

Em reabilitacdo pedidtrica, a paralisia cerebral constitui uma das condic¢Oes clinicas mais
diagnosticadas. Caracterizada pela desordem do movimento, tonus e postura, manifesta-se no
inicio do desenvolvimento do individuo por meio de variados sintomas e em diferentes graus de
comprometimento que afetardo também seus familiares. Um acompanhamento integral e
continuo deve ser assegurado por uma equipe multiprofissional cujas acGes necessitam de
fundamentacdo em estudos especializados. Pesquisas realizadas em Psicologia da Saude
apontam a relevancia do suporte social para enfrentamento do adoecimento e alcance de uma
melhor qualidade de vida em diversas cronicidades como moderador do estresse. Nesse sentido,
a avaliacdo do suporte social representa importante contribuicdo ja que contempla o apoio ao
individuo em diferentes dimensdes: emocional, instrumental, informacional e cognitiva. Diante
disso, empreendeu-se uma investigacdo com o0s seguintes objetivos: (a) caracterizar e avaliar o
suporte social de familiares de criangas com paralisia cerebral; (b) avaliar o estresse e a
resiliéncia desses familiares; (c) relacionar os indicadores de suporte social, estresse e
resiliéncia parentais entre dois grupos com intervencgdes distintas; (d) identificar a influéncia da
percepcdo do suporte social nos niveis de estresse e de resiliéncia desses participantes. Para
tanto, foram organizados dois estudos, previamente autorizados por comité de ética: Estudo 1
(Intervencdo Psicoeducativa Grupal - IPEG) e Estudo 2 (sem IPEG), respectivamente com 22 e
29 participantes. Os participantes, familiares de pacientes da Rede Sarah de Hospitais de
Reabilitacdo, responderam aos instrumentos adotados em atendimentos presenciais individuais.
Os procedimentos metodoldgicos empregados na conducdo da pesquisa foram: questionario
sociodemogréafico, Escala de Percepcdo do Suporte Social, Escala de Stress Parental, Escala de
Resiliéncia adaptada para populacdo adulta portuguesa e Registros de Casos. A mée do
paciente foi a familiar mais frequente neste estudo, contudo no levantamento dos
acompanhantes da crianga no atendimento de admisséo no servigo pesquisado, a composicao
pai e a mde conjuntamente correspondeu a 42,7% da frequéncia, e apenas a mae a 25,6%. De
acordo com a andlise das escalas, ndo foi encontrada diferenca significativa estatisticamente
entre 0s grupos. Os participantes apresentaram baixo nivel de percepcdo do suporte social,
associado a baixo nivel de estresse, assim como nivel de resiliéncia também baixo. Foi
encontrada correlacdo inversamente proporcional entre as duas primeiras escalas, quanto menor
o0 suporte social, maior o nivel de estresse. As fontes de suporte social obtidas nos Registros de
Casos foram categorizadas com apoio na literatura quanto a tipologia. Os dados e a literatura
apontam para a necessidade de uniformidade das avaliagdes de suporte social de acordo com a
especificidade do contexto investigado. Em reabilitacdo pediatrica, além do suporte social
percebido, como a escala utilizada na pesquisa de campo, sugere-se avaliacdo do suporte social
recebido, 0 que numa amostra maior de estudo multicéntrico pode representar a caracterizagdo
do perfil da populacéo brasileira participante de programas de reabilitacéo.

Palavras-chave: suporte social, cuidadores, paralisia cerebral, reabilitagéo
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ABSTRACT

In pediatric rehabilitation, cerebral palsy constitutes one of the most diagnosed clinic
conditions. Characterized by posture, tonus, and movement disorder, it manifests itself in the
beginning of one’s development by the means of a variety of symptoms and in different
degrees of impairment with effects to oneself and one’s family members. Comprehensive and
continuous follow up must be assured by a multiprofessional team whose actions must be based
on specialized studies. Researches performed on Health Psychology point to the relevance of
social support in facing the illness and reaching a better quality of life on diverse chronicities as
a stress moderator. In this sense, the social support evaluation represents an important
contribution since it contemplates the individual’s support on different dimensions: emotional,
instrumental, informational, and cognitive. Thus, an investigation was undertaken with the
following goals: (a) describe and evaluate the family’s social support for children with cerebral
palsy (b) evaluate the family’s stress and resilience (c) search for association between parental
resilience, stress, and social support indicators among two groups with distinct interventions (d)
identify social support’s influence in parental stress and resilience. For such, two studies were
organized, authorized in advance by the ethics committee: Study 1 (Group Psychoeducational
Intervention — IPEG) and Study 2 (with no IPEG), with 22 and 29 participants, respectively.
The participants, Sarah’s Rehabilitation Hospital Network (Rede Sarah de Hospitais de
Reabilitagdo) patient’s family, responded to the adopted instruments in personal treatment. The
methodological procedures used on the research were: sociodemographic questionaire, Social
Support Perception Scale, Parental Stress Scale, Resilience Scale adapted to the Portuguese
adult population, and Case Records. The patient’s mother was the most frequent family
member in the study, however, the survey for the child’s companions on the admission’s
attendance of the researched service, father and mother together corresponded to a 42.7%
frequency, and only the mother to a 25.6%. According to the scale analysis, no statistical
difference was found between the studies. The participants presented a low level of perception
for the social support, associated to the low stress level, as well as the also low resilience level.
An inversely proportional correlation was found between the first two scales, the lower the
social support, higher was the stress level. The sources for social support obtained from Case
Records were classified based on the literature regarding the typology. Data and literature point
to the necessity for social support evaluations’ uniformity according to the investigated
context’s specificity. In pediatric rehabilitation, other than the perceived social support, such as
the scale used on the field research, received social support evaluation is suggested, together
with a larger multicentric study sample, wich may represent the characterization of the
Brazilian population profile participant in rehabilitation programs.

Keywords: social support, caregivers, cerebral palsy, rehabilitation
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INTRODUCAO

Com a atual configuracdo da relacdo entre saude e doenca, os profissionais de
salde passam a discutir sua atuacdo para além dos tratamentos convencionais incluindo a
pesquisa sobre fatores que possam favorecer o enfrentamento das situagdes em que a cura
ndo é possivel. A Psicologia da Salde, campo de atuacdo, pesquisa e assisténcia, cujas
contribuicbes sdo para o entendimento do processo de salde e doengca em seus aspectos
clinicos, educacionais e das atividades, revela encorajamento da integracdo das
informagBes biomédicas com o conhecimento psicolégico (American Psychology
Association, 2016).

Mesmo que 0s avangos cientificos e tecnoldgicos representem 0 sucesso ho
tratamento de varias enfermidades, que em outros tempos eram justificativas de alta taxa
de mortalidade, ndo foi possivel extinguir as morbidades consequentes de muitos quadros
patologicos. De modo que, os efeitos dos tratamentos (farmacoldgico, cirdrgico) de
diversas patologias podem por si mesmos ocasionar algum nivel de incapacidade e
dificultar o retorno pleno dos individuos as suas atividades rotineiras em alguns casos.
Acompanhando essas mudancas, a atuacao da equipe de saude, notadamente se modificou
e se expressa tanto na configuracdo das relacGes que se estabelecem nos atendimentos
como na configuracdo dos espacos desses atendimentos.

No decorrer das décadas, o crescimento populacional propiciando contagio por
doencas virais e bacterianas, os confrontos belicos com uso da for¢a humana e as sequelas
graves de algumas doencas, foram responsaveis por caracterizar um novo perfil de usuarios
dos servigos de saude. Os registros demonstram que muitas pessoas passam a sobreviver
com teécnicas de assisténcia medica, mas também aumenta o nimero de pessoas com algum

grau de incapacidade de suas funcdes.
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Rusk (1969) permite visualizar essa mudanca quando relata que, ao final da
segunda guerra mundial, contabilizaram-se 2500 pacientes paraplégicos sobreviventes
gracas aos antibidticos, técnicas cirargicas e cuidados da enfermagem; situacdo bem
diferente da primeira guerra, quando 90% das 400 pessoas com paraplegia decorrente do
confronto morreram em até um ano. A busca pela cura, tdo presente na condi¢cdo humana
desde a mitologia, abre espaco a préatica profissional do tratamento continuado e das
possibilidades de adaptacdo de diversas fun¢des humanas, surgindo entdo os servicos de
reabilitagdo. Conforme destacam Bernardes e Araujo (2015), a institucionalizacdo e a
medicalizagdo do impedimento foram solugdes politicas para o “problema social”.

Com o aumento do nimero de pessoas com alguma incapacidade na sociedade, foi
inevitavel mais uma atribuicdo a instituicdo hospitalar: a reabilitacdo dos individuos. Ap6s
as duas grandes guerras, 0 aumento da urbanizacdo e o processo de industrializagéo,
surgiram oficialmente os centros de reabilitacdo de carater educativo e assistencial, como
situam Souza e Faro (2011). No continente europeu, a origem varia de pais para pais, mas
0 progresso e a modernizacdo dos centros de medicina fisica e de reabilitagdo ocorreram
também a partir da segunda guerra mundial (Ward & Gutenbrunner, 2006).

A composicdo dos servicos de saude, a caracterizacdo da propria doenca, e do
tratamento referem-se a busca do normal, do padréo, do que € desejavel em cada momento
historico-social. Na Grécia, os doentes ja se aglomeravam, sendo que aqueles que
possuiam doengas mentais eram expulsos a pedradas (Filho, 2000). Para os antigos
hebreus, a doenca ou a incapacidade fisica representava o pecado e era considerada um
castigo, enquanto que, para os cristdos, era motivo de caridade e protecao; para 0s gregos e
para 0s romanos, os epilépticos tinham o dom dos deuses (Novaes, 1975).

O delineamento das percepgdes sociais acerca da deficiéncia é ilustrado por

Covey (1998) em diferentes momentos histéricos conforme citagdes seguintes: (a)
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evidéncias mitoldgicas e da era medieval consideravam as pessoas com deficiéncia como
sub-humanos; (b) no século IV a.C. a deficiéncia explica um dom especial ou com
habilidades compensatdrias; (c) extrema criatividade artistica valorizada no século IV a.C.;
(d) histdrias literarias associavam os vildes com alguma deficiéncia a figuras demoniacas,
além da segregacdo, como no caso do famoso Quasimodo do escritor Victor Hugo; (e) ha
passagens (inclusive biblicas) que ilustram a cegueira como mundo das trevas e, em
contrapartida, a benevoléncia a quando vé-se a luz; (f) no Cristianismo, foram encontrados
registros da deficiéncia como sinal de dignidade e caridade; (g) a deficiéncia como bode
expiatorio e responsavel pelas mazelas da sociedade, resultados das guerras,
desaceleracfes econdmicas; (h) na ldade Média e com ressurgimento no seculo XIX, a
deficiéncia como motivo de entretenimento com exibi¢des publicas.

A constatacao € de que, além dos eventos mundiais ja citados, 0 campo de estudo e
atuacdo em reabilitacdo foi se formando a partir das interpretacfes publicas das
deficiéncias. O que é menos ou mais aceitivel socialmente difere grandemente em cada
cultura, além de ser permeado do impacto pessoal. O impacto é subjetivo e, na mesma
medida, coletivo. Nota-se, entdo, que a interpretacdo da deficiéncia teve diferentes
significados e repercussdes sociais desde o inicio; esse percurso € justificado pelo
momento histdrico social, pois a cultura opera relevante papel na definigéo, interpretacao e
avaliacdo da deficiéncia (Covey, 1998). A cultura da reabilitacdo, nesse sentido, abre
espaco para a reflexdo sobre o processo de aprendizagem da nova condicao e ndo se limita
as definigdes diagndsticas.

O panorama atual tanto social quanto na educacédo e na saude é caracterizado pela
incluséo e pelo favorecimento da participacdo das pessoas com deficiéncia. Nas Ultimas
décadas o conceito de funcionalidade vem se consolidando e direcionando praticas mais

criticas sobre a situacdo da pessoa com deficiéncia. O conceito de reabilitagdo inclui
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diagndstico, intervencgdo precoce, uso adequado de recursos tecnoldgicos, continuidade de
atencdo e diversidade de modalidades de atendimentos visando a compensacao da perda da
funcionalidade do individuo, a melhoria ou manutencéo da qualidade de vida e a incluséo
social (Ribeiro et al., 2010). O processo integral é encontrado também na definicdo de
reabilitacdo para De Martini (2011) que se refere como a procura por um servi¢o, uma
instituicdo ou profissionais para restabelecer aquilo que em sua vida ficou prejudicado ou
debilitado por uma situagdo de deficiéncia; os fundamentos sdo o contexto de relacdes,
valores, implicagdes, dependéncias e afetacOes entre paciente e equipe profissional ou
instituicdo. Este autor defende que, guardadas as devidas diferencas de cada deficiéncia, ha
pilares comuns a todo trabalho em reabilitacdo com aspectos educacionais, sociais e
terapéuticos.

Ha 30 anos, o conselho era que os pais deviam renunciar aos filhos com deficiéncia
graves e, nos ultimos 20 anos, os pais sdo orientados a conserva-los e améa-los (Solomon,
2013). Os servigos de saude e aqueles especializados em reabilitacdo sobremaneira vém
acompanhando essas transicdes que devem se traduzir nas praticas profissionais. Tais
praticas sdo apoiadas pelas politicas publicas de salde, educacdo e assisténcia social. A
Constituicdo Federal de 1988 passa a ser uma relevante contribuicdo em nivel nacional
para futuras publicacfes e garantias de acesso as pessoas com deficiéncia. Sem duvida,
ainda ha diversas situacdes de exclusdo e preconceito que acontecem diariamente, 0 que
encontra explicagcdo (ndo justificativa) no percurso historico ja citado, que traduziu num
dado momento real a exclusdo e, posteriormente, a segregacdo. A reabilitagéo,
potencialmente reparadora, passa a atender tambem aquilo que se constroi e se modifica a
cada ano, pois €é resultado da demanda da sociedade.

O significado social dos conceitos de diferenca e deficiéncia parecem representar

um questionamento ainda vigente nas praticas profissionais em saude, mas também nas
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definicBes terminoldgicas e legislativas. Sassaki (2003) defende que a construgcdo de uma
verdadeira sociedade inclusiva passa também pelo cuidado com a linguagem, que expressa
voluntaria ou involuntariamente, o respeito ou a discriminag&o.

As autoras Bernardes e Araljo (2015) explicam que o termo “pessoas deficientes”
(instituido pela Organizacdo das Nagdes Unidas em 1981) foi um primeiro passo na
tentativa de romper com as denominagdes de exclusdo, j& que as denominagdes carregam
uma percepcao valorativa da época em que foram criados, como no exemplo brasileiro:
“aleijados”, “incapazes”, “invalidos”, amplamente utilizados até recentemente, revelavam
a percepcao da sociedade brasileira. O acréscimo da palavra pessoa revelou-se como uma
novidade ao passar o “deficiente” substantivo para adjetivo (Sassaki, 2003).

O instrumento legal para garantir o direito a saude a todo cidaddo, incluindo a
habilitacdo e reabilitacdo das pessoas com deficiéncia foi a Constituicdo de 1988; anterior
a essa 0s servicos de reabilitacdo eram oferecidos pela caridade e filantropia (Ribeiro et al.,
2010). O avanco pelo respaldo legal ocorreu também na expressdao com a insercdo da
palavra pessoa antes de deficiéncia (pessoas portadoras de deficiéncia) seguida de
eufemismos como “pessoas com necessidades especiais”, “portadores de necessidades
especiais”; com critica ao termo “especial” e a énfase na deficiéncia em detrimento da
pessoa; atualmente, no Brasil, o termo adotado ¢ “pessoa com deficiéncia”, consagrado
pela Convencéo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU em 2006 (Bernardes &
Araujo, 2015).

A participagdo social das pessoas com deficiéncia em seu sentido mais amplo e a
incluséo escolar de criancas com deficiéncia desde a educacdo infantil podem permitir que
futuras geracGes diminuam estes impasses que se iniciam na nomenclatura, mas refletem-
se em questdes atitudinais. A almejada evolucdo humana decorrente da inclusdo, na

perspectiva filosofica e ideoldgica desta dissertagdo, pode favorecer mutuamente maior
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suporte social aos individuos que vivenciam o processo, tanto para aquele que necessita
recebé-lo como o que encontra condicdes de fornecé-lo.

Com o percurso histérico desenhado nesta introducéo, busca-se também refletir se o
que é menos familiar € também menos tolerdvel em alguns grupos sociais. Neste sentido, a
incoeréncia de interpretacdes sobre a diferenca humana é que gera o significado do termo
deficiente. O amparo a participacdo social definido pelos direitos e deveres das pessoas
com deficiéncia pode oportunizar aos diferentes grupos sociais 0 conhecimento do
incomum e direcionar as praticas de inclusdo.

A composicdo da sociedade denota que hd uma presenca mais efetiva em nossa
convivéncia, a0 menos em ambito nacional, de pessoas com algum tipo de deficiéncia.
Mais de 45,6 milhdes de brasileiros declararam ter alguma deficiéncia, segundo dados do
Censo Demografico, divulgado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(Secretaria de Direitos Humanos, 2016). O nimero representa 23,9% da populacdo do pais.
Ainda que o presente trabalho seja voltado para a infancia, esses dados contribuem para a
visualizagdo de como a equipe de salde precisa perceber o programa de reabilitagdo ao
considerar fatores progndsticos da patologia e também fatores de protecdo que poderdo
contribuir para o bem-estar do sujeito e de sua familia em diferentes fases da vida. O
crescimento e o envelhecimento de criangas com deficiéncia devem ser alvo dos estudos
em reabilitacdo.

Acrescenta-se que 0s avancos da neonatologia tém possibilitado a sobrevivéncia de
bebés com extremo baixo peso ou com idade gestacional muito abaixo das 37 semanas
(parametro de consideracdo entre a prematuridade e o bebé termo para o nascimento). Os
investimentos pessoais e cientificos embasam esses avangos, propiciando fertilizagdes néo
espontaneas, impensaveis ha algumas decadas e também a sobrevivéncia desses bebés.

Contudo, por diversos motivos inclusive sociais, como a falta de acesso a assisténcia
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médica especializada, esses avan¢os ndo conseguiram diminuir de modo expressivo as
intercorréncias clinicas gestacionais e as possiveis complicacdes no periodo peri e pds-
natal. Desta forma, muitos bebés evoluirdo com sequelas permanentes e irreversiveis, cujas
consequéncias  possivelmente serdo percebidas nos diferentes dominios do
desenvolvimento.

As situacdes de risco para deficiéncia incluem também as conseqiiéncias das
diversas formas de violéncia, muitas delas evitaveis. O relatério mundial sobre a prevencdo
da violéncia de 2014, publicado pela Organizagdo Mundial da Saude, baseia-se em
compromissos existentes, firmados por diversas agéncias da ONU, que garantiram seu
apoio aos paises em seus esforcos de prevencdo da violéncia. O relatério situa a prevencéo
da violéncia no mesmo patamar de outras questdes, como consumo de bebidas alcodlicas e
salde, mudancas climéticas, saude mental, seguranga no transito, tabagismo e tuberculose
(Nacbes Unidas no Brasil, 2014). O levantamento epidemiol6gico produzido pela Rede
Sarah para identificacdo das causas de internacdo revela que os acidentes de transito
correspondem a maior porcentagem como causa externa de internagdo, com 48,9% dos
casos, seguido de agressdes (incluindo: arma de fogo, arma branca e agressao fisica),
24,8% dos casos. Aparecem ainda, como causas externas nessa pesquisa, as quedas,
15,2%, os acidentes com mergulho, 4,7%, e 0s impactos por objetos pesados, 1,7%, entre
outras, 4,8% (Rede Sarah de Hospitais de Reabilitagdo, 2016).

N&o ha davida sobre a necessidade de alto investimento material e cientifico na
prevencdo das situacdes que podem causar os diferentes tipos de deficiéncia. No entanto,
0s apontamentos destacados nesta pesquisa ndo contemplam as especificidades das
medidas preventivas, pois se centram nos programas de reabilitag&o.

Ainda sobre a configuracdo da demanda atual para programas de reabilitacéo, cita-

se 0 crescimento dos casos de microcefalia em 2015 no Brasil. O surto motivou a
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divulgacdo pelo Ministério da Satde, em janeiro de 2016, da cartilha “Diretrizes de
Estimulacdo Precoce — Criancas de zero a 3 anos com Atraso no Desenvolvimento
Neuropsicomotor Decorrente de Microcefalia”. A cartilha é voltada para equipes de
atencdo basica e de atencao especializada. O Ministério avalia que a estimulacao da crianca
na janela de até trés anos de idade é importante para reduzir o nivel de comprometimento
causado pela ma-formacdo encefalica (Brasil, 2016). Até a conclusdo deste estudo, nédo
havia evidéncias factiveis sobre as causas do surto, mas sim um movimento mundial de
direcionamento de recursos em prol da defini¢do que correlaciona o virus e a malformacéo
encefélica. Infelizmente, ¢ um dado epidemioldgico que reflete uma populagdo
possivelmente usuaria dos servicos de reabilitacdo pediatrica, com carecimento de
intervencdo nos diferentes dominios do desenvolvimento, necessidade de adequacédo
escolar, maior amparo social e suporte familiar.

Adicionalmente, importante dar foco ao Estatuto da Pessoa com Deficiéncia,
sancionado em 2015, que entrou em vigor em 2016 e consolida os avangos do programa
Viver sem Limites de 2011 (Brasil, 2015). O Estatuto propde-se a defender e nortear os
direitos das pessoas com deficiéncia na esfera nacional. A premissa de que pessoas com
deficiéncia eram incompletas foi justificativa, por muito tempo, para violagcdo dos direitos,
ja que ndo eram vistas como seres humanos (Covey, 1998), os documentos oficiais
precisam ser ferramenta de protecéo e defesa das pessoas com deficiéncia. Os profissionais
dos servicos de reabilitacdo conhecedores das prerrogativas legais podem fundamentar
suas acdes de um modo diferenciado, propiciando a autonomia possivel ao individuo em
reabilitagdo e o exercicio da cidadania.

Nessa perspectiva, direcionou-se a pesquisa de campo desta dissertacdo para o
panorama atual em reabilitacdo pediatrica, com base nos dados de incidéncia e

caracterizacdo da paralisia cerebral e especial atencdo aos familiares acompanhantes dos
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tratamentos das criangas com tal diagnodstico. Nesta dissertacdo, explora-se 0 campo da
reabilitacdo pediatrica pautada no arcabouco tedrico da psicologia, que subsidia o olhar
para o individuo com consideracbes sobre sua participagdo social efetiva, mas,
sobremaneira, a relacdo desse individuo com seu meio e as possibilidades de apoio e
suporte.

A presenca parental nas unidades de saude é respaldada por lei em territorio
nacional. Apds a campanha “Mae Participante” de 1988, a possibilidade de a mae
permanecer junto ao seu filho hospitalizado foi incorporada ao Estatuto da Crianga e do
Adolescente (Siqueira, Sigaud & Rezende, 2002) e contemplada também no Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia. Este apontamento refere-se a uma garantia de acesso e, ao longo
dos capitulos, serdo discutidas as especificidades do papel do familiar nos servicos de
salde, considerando as varidveis sobre a salde e bem-estar dos familiares. Solomon (2103)
produz uma reflexdo sobre como a indUstria da medicina pediatrica implica que os pais
devem “consertar filhos” e os pais desejam que os médicos corrijam os defeitos de seus
filhos; os que seriam baixos devem ficar altos, por exemplo, intervencGes ndo necessarias
para a sobrevivéncia, ha ainda uma percepc¢do social amplamente difundida de que os
déficits nos filhos séo culpa dos pais.

Cabe destacar que a Rede Sarah de Hospitais de Reabilitagdo, na qual esta pesquisa
foi desenvolvida, se apoia nas prerrogativas de atuacdo da abordagem centrada na familia,
que serd explicada no capitulo 1. A Rede € composta por nove unidades em territério
brasileiro. O puablico atendido constitui-se de criancgas, adolescentes e adultos, com
especialistas das seguintes areas: Ortopedia, Pediatria do Desenvolvimento, Reabilitacdo
Neuroldgica, Neurocirurgia, Genética Médica, Cirurgia Plastica Reparadora, Oncologia e
Neurorreabilitacdo em Lesdo Medular. Os profissionais da area de Psicopedagogia (Artes,

Fonoaudiologia, Pedagogia, Psicologia, Servico Social) — grupo no qual a pesquisadora
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participa como professora hospitalar — formam uma equipe multiprofissional com especial
atencdo a adesdo ao tratamento, ao estabelecimento de vinculo entre profissional-paciente e
familia-paciente e a mediagdo na comunicagdo entre os envolvidos, além de atendimentos
especificos de avaliacdo e intervencdo de cada categoria.

A experiéncia da pesquisadora e a motivagdo para o estudo e pesquisa em
psicologia da salde tiveram inicio na atuacdo por oito anos no Setor de Reabilitacdo
Infantil da Rede Sarah, com envolvimento no trabalho em equipe multiprofissional. Neste
periodo, integrou o grupo de profissionais do Projeto Dimensdo Metacognitiva (Adaptacao
do The Fifth Dimension Program), do ambulatoério para atendimento prioritario dos Bebés
de Risco e, por dois anos, assumiu a lideranca do referido setor.

No Setor de Reabilitagdo Infantil da Rede Sarah — Unidade Lago Norte, foram
atendidos aproximadamente 5650 pacientes distintos entre marco de 2014 e marco de
2015. Dentre a variedade de diagndsticos avaliados e definidos pela equipe de salde deste
setor, a paralisia cerebral correspondeu como patologia com maior nimero de pacientes,
seguido de transtorno cognitivo e, em terceira posi¢do, a mielomeningocele. Ainda que a
unidade hospitalar esteja localizada no Distrito Federal, esse nimero corresponde nao
somente aos pacientes locais, como também aos advindos de outras unidades da federagdo
que solicitaram atendimento para esta localidade. Desta forma, € possivel registrar que
criancas com paralisia cerebral representam um grande grupo de atendimentos na Rede
Sarah de Hospitais de Reabilitacdo, bem como referenciado pelo estudo bibliografico. O
levantamento apontou a paralisia cerebral como a patologia mais comum em tratamento na
infancia; o que fundamenta o estudo com os participantes escolhidos para a coleta de dados
desta dissertagéo.

A relevancia da presente pesquisa pode ser justificada em trés planos: profissional,

social e cientifico. No plano profissional, é importante mencionar que, conforme citado, o
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trabalho foi conduzido na Rede Sarah de Hospitais de Reabilitagdo que se destaca na esfera
nacional e internacional pela qualidade assistencial e de pesquisas no campo da
reabilitagdo. Sendo assim, a possibilidade de desenvolver este trabalho permitiu a
caracterizacdo e o aprimoramento de acdes de reabilitacdo, constituindo-se um corpo de
conhecimentos teoricos e praticos para os profissionais do préprio servigo, assim como de
outras instituicoes.

No plano social, dados epidemiolégicos revelam aumento da demanda por servigos
de reabilitacdo de qualidade no pais diante do grande nimero de pessoas que declararam
algum tipo de deficiéncia. Dessa forma, é essencial realizar estudos com o delineamento
aqui descrito.

No plano cientifico, em comparacdo ao levantamento da literatura internacional
realizado, sdo escassos os trabalhos acerca do suporte social em reabilitacdo, notadamente
aqueles de metodologia empirica voltados para reabilitagdo pediatrica. A pesquisa
contribui com dados relevantes para que os profissionais de reabilitacdo organizados em
equipes otimizem a participacao do familiar caracterizando melhor seu espaco e sua funcao
no programa de reabilitacdo pediatrica com valorizacdo dos elementos do suporte social
que sdo fontes de apoio positivo para a saide de modo geral.

A literatura levantada apontou evidéncias clinica e cientifica da convergéncia do
conceito de suporte social enquanto promotor de saide mental e provedor de recursos
quando ndo ha suficiéncia intrapsiquica por acionamento individual a sua rede de apoio. O
suporte social é destacado como um moderador nas situacdes de estresse, auxiliando na
manutencdo dos modos de enfrentamento mais eficazes que resultardo em melhor
qualidade de vida

A partir dessas consideracdes, a presente investigacdo tem por base as seguintes

questdes norteadoras:
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(@) A participacdo do familiar, enquanto cuidador principal da crianga com
diagndstico de paralisia cerebral estd descrita nos programas de reabilitagdo pediatrica
citados na literatura especializada?

(b) Quais sdo as metodologias de estudo e os instrumentos utilizados para avalia¢éo
do familiar da crianga com paralisia cerebral no que concerne ao seu bem-estar e saude?

(c) Quais sdo os efeitos do estresse pela presenca da deficiéncia na saude do
familiar?

(d) A avaliacdo do suporte social esta descrita nos estudos sobre a avaliacdo do
familiar em programa de reabilitacdo pediéatrica?

(e) Quais as fontes de suporte social que os familiares referem como mais
relevantes para o apoio e enfrentamento da condigdo das criangas com paralisia cerebral no
servico prestado na Rede Sarah?

(f) Ha diferenca entre suporte social percebido, niveis de estresse e de resiliéncia de
familiares que participaram da modalidade de Intervencéo Psicoeducativa Grupal (IPG) no
Setor de Reabilitacdo Infantil daqueles que ndo fizeram parte desta intervencdo no mesmo
setor?

Esta dissertacdo é constituida por quatro capitulos, que serdo sumariamente
descritos a seguir. O Capitulo 1, intitulado Reabilitacdo pediatrica e paralisia cerebral:
campo de atuacdo multiprofissional, apresenta secdes que explicam a relevancia da
psicologia da saude nos servicos de reabilitacdo e descrevem a participacdo dos familiares
de acordo com a abordagem centrada na familia. Ao final do Capitulo 1, seréo
apresentadas as caracteristicas principais do diagnostico de paralisia cerebral, com
destaque para as implicacdes sociais e psicologicas que afetam nédo apenas o0 paciente como
seu grupo relacional mais proximo, a familia. No Capitulo 2, Suporte social e deficiéncia:

perspectivas conceituais e préaticas, associa-se 0 construto central desta dissertacdo aos
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conceitos correlatos frente a situacdo adversa que a deficiéncia pode representar,
sinalizando um crescente interesse cientifico pela tematica, mas ainda incipiéncia na
uniformidade do construto e das pesquisas empiricas. No Capitulo 3, sera relatada a
pesquisa de campo com a apresentacdo do contexto de investigacdo, caracterizagdo dos
participantes, definicdo dos instrumentos escolhidos e dos procedimentos adotados para a
coleta de dados. No Capitulo 4, serdo descritos os resultados obtidos na pesquisa,
realizando a discussdo dos mesmos. Por fim, nas consideragdes finais serdo ressaltadas as
contribuicbes para o campo da Psicologia da Saude e mais especificamente em reabilitagdo

pediatrica; onde também serdo apresentados apontamentos para investigagdes futuras.
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CAPITULO 1 - REABILITACAO PEDIATRICA E PARALISIA CEREBRAL:

CAMPO DE ATUACAO MULTIPROFISSIONAL

Neste primeiro capitulo, serdo levantados aspectos conceituais que aproximam o
campo da Psicologia da Satde com a atuacdo em servicos de reabilitacdo. Em seguida sera
exposta a representatividade da abordagem centrada na familia para a discusséo sobre o
papel do familiar, confirmando que, sobretudo em reabilitacdo pediatrica, a familia é
central na mediacdo do significado das dificuldades, mas também das potencialidades das
criangas. Ao final, serdo apresentadas caracteristicas principais do quadro de paralisia
cerebral, diagnostico altamente prevalente em reabilitagdo pedidtrica, cuja variedade
sintomatoldgica acomete individuos em diferentes graus de comprometimento de suas
fungBes. O impacto do diagndstico e as dificuldades ao longo do desenvolvimento
influenciam diretamente as relagdes familiares, sobretudo daquele que assume a funcdo de

cuidador.

1.1 Psicologia e reabilitacdo

A aproximacdo entre a atuacdo profissional com pessoas com deficiéncia e a area
da psicologia é bastante clara e foi encontrada em diversos estudos que serdo citados ao
longo do capitulo. Porém tdo importante quanto reconhecer esta proximidade é legitimar o
equilibrio da técnica e da ética nas praticas profissionais dos especialistas em saltde. De
Martini (2011) sustenta que, para 0 bom uso da técnica, a dire¢do do trabalho nédo deve ser
dada por outro sendo pela préopria pessoa, com o auxilio e na companhia do profissional
que a atende; o profissional tem de descobrir junto a pessoa com deficiéncia quais séo as

necessidades e os recursos relevantes.
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A responsabilidade do profissional da psicologia na atengdo as escolhas individuais
é definida pela divisdo 22 da American Psychological Association (APA): Psicologia da
Reabilitagdo. Segundo esta entidade, o foco da psicologia da reabilitagdo esta no estudo e
na aplicacdo dos conhecimentos e das praticas psicologicas em favor dos individuos com
deficiéncias e condigdes crbnicas de saude a fim de maximizar a salde e bem-estar, a
independéncia e suas escolhas, habilidades funcionais e participagdo social ao longo da
vida (APA, 2016). A convergéncia do conceito na literatura e na definicdo oficial de
psicologia da reabilitacdo fortalece a atuacdo desse profissional junto a equipe de salde e
de modo maior nos diversos espacos, institucionais ou néo.

Novaes (1975), em seu classico estudo, ja fazia alusdo para a contribuicdo da
psicologia em reabilitacdo em favor da sua causa, do reconhecimento da necessidade da
readaptacdo profissional dos incapacitados e da organizacdo crescente de centros
especializados. Para esta autora, a compreensao dos aspectos psicoldgicos das doencas
pressupde o conhecimento das relacdes existentes entre as fungbes psiquicas e somaticas, e
assim corrobora para a interdependéncia entre os fendbmenos fisicos e mentais, pauta
prépria da psicologia no campo da salde.

Acrescenta-se que a discussao entre saude e doenca, ao contemplar o processo de
adoecimento humano para além da relacdo causa e efeito, foi ampliada pela definicdo de
saude pela Organizacdo Mundial da Satude (OMS, 1946): um estado de completo bem-estar
fisico, mental e social e ndo somente auséncia de doenca e de enfermidades (Universidade
de Séo Paulo, 2016). Todos os apontamentos sdo de que a psicologia esta representada no
campo da saude de diferentes formas, ja que entrelaca as condicdes sociais, os fatores
bioldgicos e os tracos de personalidade. No contexto da presente pesquisa, esta atuacéo

representa grande significado na reabilitacdo de pessoas com deficiéncia, visto o foco no
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potencial de reestabelecimento de suas fungdes tanto quanto possivel proximo do
desejavel, mesmo que de forma adaptada.

O alcance da pratica em diferentes vertentes do desenvolvimento em servigos de
reabilitacdo foi um avango ao longo das décadas. Em seus primordios, tratava-se de uma
pratica mais voltada para o aspecto fisico. Frenkel é considerado o primeiro a introduzir o
conceito de exercicio para treino com meta a alcangar um objetivo, o que alavancou o
conceito de atendimento ambulatorial; sua descoberta foi a partir de um caso clinico de seu
paciente: na avaliacdo, este foi reprovado no teste index-nariz e alguns meses depois foi
reexaminado com extraordinaria melhora na coordenacdo motora, ao ser questionado sobre
a melhora, o paciente referiu que havia praticado o exercicio (Zwecker, Zeilig & Ohry,
2004).

Ao apontar a atuacdo do psicologo da saude, Straub (2014) considera que procurar
apenas um fator causal produz uma imagem incompleta da salde e da doenca de uma
pessoa, a atuacdo do profissional de psicologia deve partir da perspectiva biopsicossocial,
que reconhece que as forcas bioldgicas, psicoldgicas e socioculturais agem em conjunto
para determinar a salde e a vulnerabilidade do individuo a doenca. O centro da atuacéo de
todo profissional de reabilitacdo é o contexto do paciente e sua familia (Braga & Campos
da Paz, 2008), prerrogativa atual e necessaria a mudanca observada em servigos de salde
do modelo biomedico para o modelo paradigmatico biopsicossocial.

A concepgéo que tem como referéncia 0 modelo biopsicossocial tem se afirmado,
segundo Dias e Araujo (2015), progressivamente como visdo integral do ser e do adoecer,
que compreende dimensdes fisica, psicolégica e social envolvendo as capacidades
relacionais da equipe de profissionais. Para Silva (2015), os modelos de saide que antes
eram focalizados na figura do médico passaram a ser centralizados no paciente e na

familia, uma ampliacdo do foco, sobretudo ao longo do ultimo século. Esta transicédo
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paradigmatica do modelo biomédico para 0 modelo biopsicossocial impde uma revisao do
papel tradicionalmente atribuido e efetivamente exercido pelos profissionais da area de
salde (Queiroz & Araujo, 2009).

O movimento que considera as proposi¢des biopsicossociais esta ilustrado também
no cenario brasileiro por meio da Politica Nacional de Humanizagdo, conhecido como
Humaniza SUS. O programa instituido pelo Governo Federal estimula a comunicacéo entre
gestores, trabalhadores e usuarios do sistema de saude de modo a diminuir atitudes e
préaticas desumanizadoras, que inibem a autonomia e trazem a corresponsabilidade dos
profissionais de saude em seu trabalho e dos usuérios no cuidado de si. A Politica Nacional
de Humanizacdo possui diretrizes pautadas nos conceitos de acolhimento, gestdo
participativa e cogestdo, ambiéncia, clinica ampliada e compartilhada, valorizagdo do
trabalhador e defesa dos direitos dos usuérios. Programas em ambito nacional que
valorizam a individualidade, mas também as relacGes advindas do uso e da prestacdo do
servico precisam ser destacadas como possibilidades de sucesso nas praticas de salde
(Brasil, 2013).

A transigéo reflete-se nos modelos de deficiéncia, sobre este assunto, Bernardes e
Araujo (2015) citaram o modelo médico como modo de caracterizar a abordagem da
deficiéncia com foco na consideracdo biologica do impedimento, sendo um atributo do
individual; portanto, a pessoa deve se adequar as exigéncias e as barreiras sociais. Em
contrapartida, no modelo social, considera-se as mudancas nas demandas das pessoas com
deficiéncia, o foco esta nas causas sociais da mesma e tenta-se evitar a medicalizacdo da
condicdo. Ha ainda criticas sobre o modelo social e discussdes estdo sendo conduzidas para
promogcéo de ajustes e decisodes.

A Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia de 2007, na qual o

governo brasileiro consta como pais signatario, teve aprovacgéo pelo Congresso Nacional e
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baliza a politica nacional para a pessoa com deficiéncia (Brasil, 2016). Tal convencédo
destaca que foi um grande avanco a alteracdo do modelo médico para o modelo social e
esclarece que o fator limitador é o meio e ndo a deficiéncia em si.

A influéncia dos contextos sobre os individuos é bastante clara na opcao tedrica
desta dissertacdo e destaca-se a grande influéncia do ambiente hospitalar no individuo em
tratamento seja por um dia, seja por tempo prolongado, como usualmente séo configurados
0s programas de reabilitacdo. O hospital possui mobiliario, normas, diretrizes e restricdes
inerentes ao funcionamento objetivo, organizado para eficacia, que massifica os usuarios
deste espaco comum. Novaes (1975) chama a atencdo para a situacdo de hospitalismo, que
pode levar o individuo a problemas psicolégicos sérios, considerando o afastamento
prolongado tanto da familia, como social de modo geral, 0 que pode gerar sentimentos
proprios dessa fase que interferem no enfrentamento da situacdo vivida. No estudo de
Siqueira et al. (2002), as mées de criangas em regime de internacdo (n = 6) relataram o
quanto é importante ter alguém préximo nesta situacdo e como a rigidez dos horarios de
visita, por exemplo, dificulta este apoio.

O tempo de permanéncia em programa de reabilitacdo depende da particularidade
da patologia que esta sendo assistida e das respostas que o individuo vai apresentando no
incessante movimento das limitacGes e possibilidades. A necessidade de um programa de
reabilitacdo pode ser motivada a partir de uma condi¢do congénita (percebida ja ao
nascimento) ou traumatica (adquirida ao longo do desenvolvimento por um acidente ou
doenga que gere sequelas). Segundo De Martini (2011), ha a ideia entre as pessoas que
adquirem a deficiéncia tardiamente é de que aqueles que ja a possuiam de nascenga tém
mais facilidade, ja que estdo habituados; ha certamente um processo distinto entre a lesdo

congénita e a adquirida, mas nao se pode dizer qual serd mais facil.
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Independente da razdo que resulta na condicdo de deficiéncia, o impacto no
momento de vida do sujeito e de sua familia trard implica¢fes variadas que demandarao
reorganizacdo instrumental e emocional. A presenca de doencas crbnicas ndo altera
somente a vida da pessoa acometida, mas pode influenciar multiplos aspectos da vida de
seus cuidadores (Camargos, Lacerda, Viana, Pinto & Fonseca, 2009). Dados sobre o
impacto e a sobrecarga dos cuidadores presentes na literatura e observados na pratica em
reabilitacdo pediatrica serdo melhor explorados nas se¢@es seguintes deste capitulo.

Uma especial atencdo ao momento da definicdo do diagnostico precisa ser
evidenciada j& que as restricbes e impossibilidades possivelmente advindas do quadro
patoldgico precisam ser expostas pelos profissionais de salde, o que pode caracterizar um
confronto ao quadro ndo desejado pela familia. Um momento de luto naturalmente se
estabelece. Portanto, as caracteristicas individuais e também a relacdo do sujeito e de seus
familiares com as novas condi¢des devem ser centrais na discussdo sobre o processo de
reabilitacdo a partir da definicdo diagndstica e progndstica e o grau de incapacidade que
caracteriza uma condicéo de deficiéncia, com destaque para a subjetividade que permeia a
técnica e a ética.

Para além das referéncias nosologicas, Bernardes e Araujo (2015) destacam que a
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) propés a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) desenvolvida por um processo de construcao
consensual. A primeira parte traz componentes de funcionalidade e incapacidade e a
segunda parte, fatores contextuais. A contribuicdo desta definicdo é para um olhar dos
profissionais de saude para o nivel de funcionamento da pessoa com deficiéncia, nao
unicamente para dados de sobrevivéncia, graduacdo do comprometimento ou mesmo
definicdo do nivel da lesdo. Souza (2008) considera que o conhecimento da CIF implica na

reflexdo sobre um modelo de reabilitacio menos sombrio para o paciente e sua familia
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tanto no estabelecimento diagndstico como na abordagem terapéutica. Mais enfaticamente
em programas de reabilitacdo pediatrica, a classificacdo pode representar um espago maior
aos familiares que acompanham o tratamento das criancas longitudinalmente, ao
ultrapassar as questdes meramente categéricas e contemplar a vivéncia desse paciente em

seu contexto.

1.2 Abordagem centrada na familia e o trabalho em equipe multiprofissional

Diferentes percepces de deficiéncia e correntes tedricas acompanharam a
construgdo dos centros de reabilitagdo no Brasil e no mundo. King, Teplicky, King e
Rosenbaum (2004) referem a década de 1960 como inicio de uma abordagem de cuidado
integral nos hospitais dos Estados Unidos, permitindo o inicio da participacdo familiar e
posteriormente, de modo especifico, na reabilitacio pediatrica. E comumente aceitavel nos
dias atuais a proposta de trabalho da equipe de salde pautada na demanda do paciente e de
sua familia.

Segundo Sari e Marcon (2008), a familia deve ser incluida no plano terapéutico,
pois muitas vezes demonstra falta de informacéo relacionada a propria condicao da crianca
e desorientagdo em como agir com essa. Esta informacdo é centrada num aspecto préatico
da relacdo profissional-paciente, importante para o sucesso do objetivo tracado no
tratamento. Mas h& também questdes de apoio que sdo centrais nesta relacdo e serdo
aprofundadas no capitulo dois. A evidéncia € de que a participacdo do paciente e de seu
familiar é de fundamental importancia para que o processo seja efetivado (Pereira &
Araujo, 2015).

Silva (2015) expressou que ha escassa literatura existente sobre o tema, mas ha
evidéncias que indicam que as relacBes familiares sdo fundamentais para o adequado

enfrentamento da doenga e do tratamento necessario. A partir disso, conclui-se que estudos
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sobre como a crianga e seus familiares enfrentam a situacdo precisam ser ampliados,
inclusive no intuito de subsidiar programas de intervencdo que atendam melhor as
necessidades dessa populacao.

O estudo de Fordham, Gibson e Bowes (2011) sobre a avaliacdo do processo de
cuidado apontou que as familias percebem o respeito e o suporte com o cuidado com mais
frequéncia na experiéncia como usudrio do servico centrado na familia; j& o provimento de
informacdes gerais € referido com menos frequéncia, o que parece estar relacionado com o
nivel de empoderamento da familia. Esses autores encontraram uma correlagdo alta entre o
suporte oferecido pelos profissionais e as experiéncias positivas relatadas pelos familiares
nos servicos centrados na familia, confirmando que essa atuacdo é condizente com o
modelo paradigmatico atual e respaldado pelo escopo da psicologia da reabilitacéo.

Para King e Chiarello (2014), os servicos com abordagem centrada na familia
precisam encontrar um equilibrio entre o empoderamento do familiar e o suporte
apropriado, com encorajamento ao engajamento, a0 conhecimento, ao senso de controle
pelos pais. Essas proposi¢cdes ndo podem representar estresse adicional ou implementacao
de uma responsabilidade indesejada para os familiares. Esta estabilidade é primordial para
caracterizar 0 apoio consonante a autonomia, mas num grau adequado as expectativas e as
possibilidades reais de cada familia.

A importancia da participacdo familiar nos programas de reabilitacdo pode ser
facilmente identificada tanto nas praticas dos centros com esse proposito, como na
literatura advinda do tema (Farmer, Kanne, Grisson & Kemp, 2010; Ones, Yilmaz,
Cetinkaya & Caglar, 2005; Shields, Pratt & Hunter, 2006). Similarmente, Fordham et al.
(2011) citam que a abordagem centrada na familia é considerada a melhor préatica na
intervencdo precoce no campo internacional. Na Australia, a maioria dos servigos de

intervencao precoce se declara centrados na familia. Ao encontro das ideias desses autores,



36

Almasri, O’Neil e Palisano (2014), Almeida, Fonseca, Gomes e Oliveira (2013), Byrne,
Hurley, Daly e Cunningham (2010) referem essa abordagem como melhor pratica dos
servicos de saude no contexto pediétrico.

A abordagem centrada na familia é referida como altamente aceita e melhor prética
no contexto de reabilitacdo pediatrica como apontaram o0s estudos, hd que serem
ponderadas as atividades do familiar no programa de reabilitagdo. Este ndo pode se
denominar como o terapeuta do filho, o que traria sérias implica¢cdes no vinculo e apego
mée-filho. Acrescenta-se a consideragdo sobre o aumento das demandas para os familiares
requisitados a serem participantes ativos no cuidado das criancas, ja que o bem-estar do
cuidador é essencial para o cuidado integral e efetividade dos servigos (Brehaut et al.,
2004; Byrne et. al., 2010).

As proposi¢des na revisdo da literatura de Shields et al. (2006) sdo que a
abordagem centrada na familia reduz custos, diminui o tempo de atendimento na lista de
espera e ameniza o risco de infecgbes possiveis de serem adquiridas no ambiente
hospitalar. No entanto, sdo necessarias mais pesquisas para se avaliar o real custo para a
familia diante da pesada responsabilidade no momento de participacdo em situacdes pos-
cirargicas, com pouco treino e minimo suporte para o enfrentamento da situacdo. E, ainda
que este grupo de autores faca parte de estudos na Austrdlia e na Inglaterra, esses
consideram que a situacdo deve ser mais profundamente averiguada em paises em
desenvolvimento, onde ha familias monoparentais e possivelmente uma Unica responsavel

pelos cuidados e provimento financeiro.

1.2.1 Relagéo paciente e profissional
Ja que a abordagem centrada na familia identifica o espaco do familiar numa

prerrogativa ativa, a relacdo paciente-profissional precisa ser discutida a luz da psicologia.
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Segundo Novaes (1975), o processo reabilitador pressupde dindmica de interacdo entre o
terapeuta e o paciente. Considerando a busca pela reinsergdo em seu meio como base do
processo de reabilitacdo, o profissional deve conhecer expressdes socioculturais de seus
pacientes (Dias & Araujo, 2015). De modo semelhante, Oliveira et al. (2008) consideram
que a atencdo dos profissionais de salde deve ser direcionada a crianca e aqueles que
cuidam da crianga, que necessitam ndo apenas entender as atividades que estdo sendo
realizadas pela equipe, como também colocé-las em pratica.

King e Chiarello (2014) consideram que as implicacdes da abordagem centrada na
familia pelos profissionais incluem o espaco que sera definido para o objetivo comum de
colaboracdo, a comunicacao efetiva entre as familias e o trabalho interprofissional. Para
esses autores, sdo medidas de diminui¢do do estresse e da ansiedade frente ao diagndstico
que precisam ser praticadas pela equipe, ja que as familias precisam de informacGes sobre
0 quadro e o progndstico, inclusive que possam ser levadas para casa.

De modo a referenciar que esta dindmica relagdo paciente-profissional se dd num
espaco de atuacdo da equipe de salde, torna-se relevante caracterizar a equipe
multiprofissional que atende o paciente e a sua familia. Uma equipe se distingue de outros
grupos pela sua composicdo, pelas suas fungdes e pelas suas tarefas, o trabalho em equipe
tem o intuito de assegurar uma atencao integral que desenvolva a autonomia e a qualidade
de vida do paciente (Queiroz & Araujo, 2009). A equipe interdisciplinar articulada com a
familia € capaz de permitir o cuidado na perspectiva da integralidade, valorizando a
autonomia, sentimentos e necessidades (Dantas, Pontes, Assis & Collet, 2012). A luz
dessas definicOes, a equipe so existe se 0 paciente e sua familia forem identificados como
parte dela.

O trabalho em equipe multiprofissional coincide com 0s primeiros registros da

prépria medicina da reabilitacdo. No programa de reabilitacdo integrado, proposto durante
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a Segunda Guerra Mundial, havia preocupacdo com o recondicionamento fisico, mas
também com o reajustamento psicologico e com o treino vocacional no tratamento das
necessidades do homem; h& registros que nos hospitais de recuperacdo, houve a inclusdo
de fisioterapeutas, educadores, treinadores esportivos, terapeutas ocupacionais, assistentes
sociais e conselheiros pessoais, todos como membros da equipe (Rusk, 1969).

O interesse pelo sucesso do tratamento é de todas as partes envolvidas e a restri¢do
do acesso ao conhecimento ndo pode ser uma realidade na condugdo dos programas de
reabilitacdo. Uma relacdo proxima e continua com a familia leva em consideracdo aspectos
sociais, culturais e afetivos, possibilitando o sucesso do tratamento (Dantas et al., 2012). A
familia é reconhecida como uma unidade de salde inicial e complementar em relacdo ao
sistema de cuidado profissional. Dentro dessa andlise, examinar 0s recursos emocionais,
intelectuais e até fisicos dos componentes familiares é inclui-los no plano de reabilitacdo, a
participagdo da familia é fundamental independente do grau de comprometimento fisico
desencadeado pela deficiéncia (Pereira & Araujo, 2015).

Ac0es colaborativas entre familia e terapeuta sdo essenciais para Branddo, Oliveira
e Mancini (2014), podendo, tais agdes, constituir no mecanismo catalisador de desfechos
funcionais positivos para criangcas com paralisia cerebral e na promoc¢do efetiva da
funcionalidade da crianca. A comunicacao efetiva, a clareza do discurso profissional e a
relacdo de confianga entre a equipe de salde e o0 paciente sdo pontos abordados na relacéo
paciente-profissional. Essa relagdo ndo foi genuinamente desejada, mas precisa ser
construida.

Dias e Araujo (2015) registram o aporte da cultura na relagdo dos profissionais e
seus pacientes ao pontuarem que as diferencas culturais podem resultar em problemas de
comunicacgdo, sobretudo em questdes sobre privacidade, consentimento informado, os

limites da autonomia e independéncia e o papel da familia e dos cuidadores. Aos
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profissionais cabe assistir a essas familias, apoié-las e instrumentaliza-las para realizar os

cuidados adequados e enfrentar as dificuldades que acompanham (Silva, 2015).

1.2.2 Familia e a funcéo de cuidar frente a deficiéncia

A presenca do “cuidador familiar” tem sido relatada em muitos estudos sobre
servicos de satude de modo geral. O papel do cuidador, segundo Straub (2014), no qual a
pessoa dedica parte do seu tempo ao cuidado do ente querido também pode ser estressante
e afetar negativamente o funcionamento imunoldgico e as relagbes sociais, fatores
importantes na forma de lidar com o estresse. Especificamente em reabilitacdo, torna-se
essencial compreender quem é o cuidador e quais terminologias sdo encontradas para sua
definicdo na literatura.

Verificou-se que ha dificuldade na uniformizacdo do termo. O cuidador familiar foi
0 termo encontrado em pesquisas brasileiras e internacionais mais recentes. O cuidador
primario foi referido por Ferreira et al. (2015) como a pessoa responsavel pela principal,
total ou maior responsabilidade nos cuidados prestados por, no minimo, seis semanas a
cada trés meses e com atividade ndo remunerada.

Uma diferenciacéo interessante foi relatada em vérios estudos: cuidador formal e
cuidador informal. O cuidador formal é aquele que assume formalmente o exercicio de
cuidar, geralmente por meio de remuneracdo, e o cuidador informal € geralmente um
membro da familia ou amigo (Almeida et al., 2013; Dantas et al., 2012; Santos, Vargas,
Oliveira & Macedo, 2010).

A pesquisa conduzida para esta dissertacdo centrou-se no cuidador que acompanha
a crianca em seu cotidiano, capaz de avaliar o impacto de suas incapacidades em atividades
rotineiras e ao longo do seu desenvolvimento. Ha particularidades especificas em ser

cuidador de uma crianca com importante deficiéncia e essas caracteristicas serdo foco das
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discussodes seguintes. Desta forma, ao longo do texto, serd utilizado o termo “familiar”, ja
que o levantamento da literatura ndo abarcou o cuidador profissional que recebe
remuneracao pela prestacdo do servico.

Tal discussdo pode ser visualizada no trabalho de Raina et al., (2005) que
consideram que a nocdo dos cuidados como carreira demonstra a conotagdo do quao
dindmico € o processo que envolve uma série de estagios de adaptacao e reestruturacao das
responsabilidades o tempo todo. E central refletir sobre a implicagdo emocional de um
familiar na condicdo de cuidador. Ser cuidador, conforme aponta Byrne et al. (2009), é
funcdo normal dos pais de uma crianga. Parece haver uma compreensdo de naturalidade
desta funcéo, contudo, ainda que haja poucos estudos comparativos entre pais de criangas
com e sem deficiéncia, torna-se imprescindivel refletir que as atribuicGes de papeis €
especialmente complexa no cuidado da crianga com deficiéncia, incluindo a paralisia
cerebral.

A sobrecarga do cuidador foi assinalada nos estudos de Pereira e Kohlsdorf (2014)
e Santos et al. (2010) como conjunto de problemas de ordem diversa que sofrem esses
cuidadores, afetando sua rotina, sua saude mental e fisica. O cuidador vivencia diversas
situacdes na familia, como escassez de recursos financeiros, exercicio de maltiplos papeis,
também sentem desamparo, perda de controle, excluséo e sobrecarga (Dantas et al., 2012).
As altas taxas de sobrecarga, como apontadas em todas as cuidadoras de criangas com
paralisia cerebral (n = 21) do estudo de Santos et al. (2010), sobrecarga leve (46,4%) e
intensa (52,4), sem correlacdo com a idade. Dados adicionais acerca da saude mental e
fisica de familiares de criangcas com paralisia cerebral serdo apresentados na ultima secdo
deste capitulo.

A compreensdo sobre o0 sentimento parental diante da deficiéncia ¢ um tema dificil

de ser compreendido e, a0 mesmo tempo, expde ensinamentos apreendidos de casos reais,
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mas este trabalho ndo conseguird contemplar a amplitude de variaveis que precisam ser
consideradas nesse papel. A experiéncia profissional da pesquisadora permitiria citar
exemplos de coragem, luta, enfrentamento, desilusdo e alguns desses (ndo todos) seréo
visualizados nos discursos dos familiares participantes desta dissertacdo pelos Registros de
Casos. Solomon (2013) acredita que ser pais de criangas com deficiéncia exagera as
tendéncias dos pais, aqueles que seriam maus pais se tornam péssimos e aqueles que
seriam bons se tornam extraordinarios.

Na verdade, ndo ha evidéncias sobre caracteristicas desejaveis para o exercicio da
funcdo parental, mesmo de criancas sem deficiéncia. De todo modo, é possivel afirmar que
as familias lidam de modos diferentes nas situagdes mais cotidianas e, frente a deficiéncia,
ndo seria o contrario. No tema em questdo, considerou-se também como esses modos
familiares protegem a eles préprios nas situacdes de adversidade que a deficiéncia acarreta
e como o suporte social pode auxiliar na manutencdo dos modos de enfrentamento
enquanto fator de protecéo.

O cuidador familiar carrega uma carga alta de responsabilidade para a tomada de
decisdo no tratamento em reabilitacdo pediatrica, o que pode coloca-lo numa funcgéo Unica,
um notério saber. Tamanha responsabilidade, em sua maioria com foco na emocao, pode
ser prejudicial e os profissionais atentos a esta situagdo podem auxiliar na mudanca do foco
para o problema, com vistas a acdo e resolugdo. As maes pesquisadas por Siqueira et al.
(2002) sentem que sao insubstituiveis para o filho, o que pode gerar um sentimento de
impoténcia na situacdo de hospitalizagcdo. Assim como as participantes do estudo de Silva,
Brito, Sousa e Franga (2010), que relataram que dificilmente conseguem deixar a crianca
sob a responsabilidade de outras pessoas por falta de confianca, medo ou por ndo acreditar

que outras pessoas possam exercer 0s cuidados necessarios com seus filhos.
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O reconhecimento de que o0 apoio é necessario ja pode representar um grande
avanco para que o cuidador perceba e acione auxilio, como o possibilitado pelas diferentes
fontes de suporte social. Santos et al. (2010) encontrou ainda cuidadores secundarios
referenciados pelo cuidador principal (n = 21): avos (42,9%), irmdos (14, 3%), pais
(14,3%), avd, madrinha e professora da creche (4,8% cada).

Segundo Moor, Didden, Nuis e Van de Ven (1999), a alta frequéncia de problemas
identificados nas familias com criangas com deficiéncia tem elevado um novo olhar focado
ndo apenas no estresse familiar, mas nas suas necessidades. Em contrapartida, o tema néo
estd amplamente explorado e, ainda que aspectos negativos e positivos na experiéncia
parental estejam sendo estudados, os programas de reabilitacdo carecem de maior
efetividade no direcionamento do proprio programa para melhor acolher esses familiares.
Segundo Raina et al. (2005), ndo esta totalmente compreendido porque alguns cuidadores

enfrentam melhor que outros a situacao.

1.3 Reabilitacdo Pediatrica

O impacto proprio da deficiéncia, as diversas atividades terapéuticas do processo de
reabilitacdo, a relacdo entre estresse e sobrecarga do cuidador, topicos comuns na
reabilitacdo, devem ser especialmente discutidos na reabilitacdo pediatrica, ja que uma
situacdo cronica de saude na crianca demandara avaliacdes, decisdes e tratamentos em
diferentes momentos da vida. Conforme levantaram Ferreira et al. (2015), os cuidadores
alteram a dinamica de suas vidas e passam a ndo exercer seus papeis sociais em funcéo da
crianga com paralisia cerebral. Como exposto, a deficiéncia pode alterar o estilo de vida de
membros do grupo familiar, tanto ou mais do que a da pessoa deficiente: horarios,

obrigacOes, plano e papeis (Pereira & Araujo, 2015). As relagbes dentro do sistema
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familiar sdo atingidas inevitavelmente na sua rotina, alterada em varios aspectos, por
periodos de tempo variados.

Considera-se também no delineamento do programa de reabilitagdo pediatrica a
mudanga ocorrida no Brasil na transicdo do paradigma de servigos para o paradigma de
suportes (Silva, 2011). O paradigma de servicos era reducionista, centrado na deficiéncia
do sujeito, na intencdo de normalidade, e o paradigma de suportes interacionista exige uma
leitura dialética e incessante das relaces sujeito/mundo. Essa transicdo subsidia os
conceitos selecionados na proposta desta pesquisa e foi preconizada pelos documentos
oficiais do Governo Federal, principalmente por legitimar politicas de acessibilidade, satde
e educacao como direito de todos.

A questdo de género surgiu no decorrer das leituras para producdo deste texto,
oportunamente esta discussdo precisa ser citada no inicio desta se¢do. Na quase totalidade
dos artigos, o familiar esta registrado no género feminino, em grande parte deles ja no
titulo. Como ja descrito, ha terminologias prdprias para o familiar na funcdo de cuidador,
mas mesmo o classico e referencial estudo de Cobb (1976) alude o inicio do suporte social
no Utero e na amamentacao para mais tarde expandir-se, ou seja, clara relagdo com o papel
materno.

O estudo bibliografico permitiu que fossem evidenciados trechos que ilustram esta
questdo de género, conforme consta nos originais: na unidade, é estimulada a presenca da
mée pelo vinculo que, comumente, se estabelece entre mae e filho; o pai permanecia como
acompanhante quando a mae estava impossibilitada (Siqueira et al., 2002); a mulher tem
uma participacdo mais efetiva na interacdo profissional/familia durante o processo de
reabilitacdo da crianca, o que confirma o papel cuidador da mulher na familia, o que pode
gerar sentimento de baixa autoestima e menos competéncia pessoal no pai (Sari & Marcon,

2008); a méde é o cuidador priméario das criangas com PC e o cuidar é uma tarefa
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culturalmente delegada a mulher (Dantas et al., 2012); as implicagdes sociais da paralisia
cerebral afetam todos os familiares, em especial a mée (Miura & Petean, 2012); as maes
passam maior tempo com os filhos e sdo elas as principais responsaveis pelas atividades de
cuidado (Ribeiro, Sousa, Vandenbergue & Porto, 2014); os pais constituem importante
fonte de apoio, mas as maes sdo as principais cuidadoras (Polita & Taclan, 2014).

Uma reflexdo a ser provocada é a inclusdo de outros familiares ja nos textos
cientificos, de modo a possibilitar participacOes efetivas, o que idealmente influenciara as
praticas em reabilitacdo pediatrica. Na presente dissertagdo, considera-se o familiar
cuidador como aquele que acompanha a crian¢a em programa de reabilitacdo, qualquer que
seja seu género e grau de parentesco; contudo, o termo cuidador serd mantido na referéncia
das citacdes dos demais autores. Conforme destaca Silva, Amorim, Silva e Correia (2013),
ainda que tenha havido alteracdes de funcdes e na dindmica familiar, os cuidadores do sexo
feminino continuam sendo 0s que mais apoiam doentes e assumem o papel de cuidadoras.

Em marco de 2016, a base de dados Lilacs apontou trés referéncias com o
cruzamento das palavras chave: [presenca] AND [pai] AND [pediatria]. O primeiro estudo
(Percepcdes da equipe de enfermagem em relacdo ao pai como cuidador na unidade de
pediatria - Gomes, Lunardi Filho & Erdmann, 2009) tinha como objetivo identificar as
percepcOes da equipe de enfermagem acerca da presenca do pai como cuidador em
unidades pediatricas; o segundo (Psicologia Evolucionista e violéncia doméstica contra a
crianca - Alexandre, 2008) era uma tese para avaliar a presenca do padrasto como fator de
risco para abuso contra a crianca e avaliar se o risco de lapsos na afei¢do parental seria
exacerbado por pistas de ndo paternidade; e o terceiro (Fatores que apoiam e ndo apoiam a
permanéncia de mées acompanhantes em unidade de pediatria hospitalar - Siqueira et al.,
2002) avaliou os fatores que apoiam ou ndo a permanéncia de mées acompanhantes em

unidade pediatrica.
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Notam-se poucas pesquisas envolvendo a fungdo parental, ndo feminina e a
exposicdo de todos os envolvidos no cuidado da crianga em programa de reabilitacdo e 0s
possiveis familiares que apoiam o cuidador principal. O envolvimento dos pais no processo
de reabilitacdo de seus filhos demonstra para Branddo et al. (2014) preocupagdo com a
transferéncia de aprendizado adquirido no ambiente terapéutico para 0s contextos
doméstico e escolar; sendo importante a compreensdo da patologia e os objetivos da
intervencao.

A multiplicidade de fatores que configuram uma condicdo de deficiéncia na infancia
inclui diversas vertentes que interagem entre si: a crianga; sua patologia de base e
transtornos associados; sua familia; seu contexto social; os recursos de educagdo e
salide disponiveis e acessiveis; os profissionais de salde envolvidos no processo de
reabilitacdo, entre outros (Silva, 2015, p. 81).

Oito casos de criangas com grave deficiéncia e as percepc¢des de seus pais sobre a
situacdo de adversidade e a renuncia que enfrentaram sdo descritos por Solomon (2013).
Em um dos casos destacados pelo autor, os pais relataram que ter uma crianga com
necessidades especiais e ajuda-la a alcancar seu potencial, mas que é preciso saber que
potencial € esse, ou seja, a relagdo entre diagndstico e progndstico é valorizada pela familia
e auxilia no norteamento do programa de reabilitacdo. A necessidade em considerar o
prognostico é bem documentada pela literatura em conformidade com o que aponta
Johnson (2004).

Wade e Walz (2010) ressaltam que a natureza da condi¢do de deficiéncia, bem
como o estagio do desenvolvimento da crianca e da familia, recursos intrapessoais e
intrafamiliares e recursos interpessoais contribuem para o estresse familiar diante de uma

deficiéncia infantil; sendo os primeiros anos um periodo crucial para o desenvolvimento de
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recursos. O modo de lidar com tantas demandas envolverad uma nova relagdo entre o
familiar e a crianga.

O vinculo entre pais e filhos extrapola a relacdo de cuidado, sutilezas importantes
observadas na definicdo dos papeis familiares. Mombelli, Costa, Marcon e Moura (2011)
citam em seu estudo sobre estrutura e suporte familiar que as reacdes psicolégicas e fisicas
geradas pelo estresse podem influenciar também a relacdo entre os pais e seus filhos. A
deficiéncia se torna prejudicial principalmente quando o desconhecimento e o0 medo geram
superprotecdo ou depreciagdo (De Martini, 2011). Considerar o papel e a fungdo do
familiar durante o programa de reabilitacdo, além de possibilitar a maior propenséo a
adesdo ao tratamento ja que ha um empoderamento da familia (Braga & Campos da Paz,
2008), ¢ uma forma de manter e fortalecer os vinculos parentais.

Em reabilitacdo pediatrica, € desejavel a transferéncia da aprendizagem das
atividades terapéuticas para o cotidiano, principal objetivo das metas a serem alcangadas.
O familiar sera a possibilidade desta transferéncia, ainda que néo esteja claro na literatura
de modo geral seu papel e suas fontes de suporte social para auxilio nesse processo de
generalizacdo. Johnson (2004) acrescenta a tematica quando elucida que os pais sdo
membros chave da equipe de reabilitacdo, pois estdo numa posi¢do Unica que Ihes permite
identificar o antes e as mudangas depois, podem apontar as reais dificuldades do processo.
A adesdo é importante para o resultado do tratamento, mas também a possibilidade de
propagacdo das atividades vivenciadas no nas sessdes terapéuticas que precisam ter
significado real para a crianca e sua familia. Os pais s&o membros chave da equipe, séo 0s
unicos que estdo numa posicao de poder considerar as mudancas e dificuldades do antes e
depois.

A atuacdo profissional da pesquisadora responsavel por esta dissertacdo contribui

para percepcdo de que atividades distantes do interesse infantil, sessdes de terapias
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extenuantes e auséncia da escola em funcdo de hospitalizacdo podem ser realidades da
crianga com paralisia cerebral e, muitas vezes, interferem na falta de experiéncias infantis.
Esta dindmica pode acarretar ainda pouca habilidade social na medida em que, usualmente
nas terapias convencionais em reabilitacdo, a interacdo acontece entre um adulto e uma
crianca. Silva (2015) corrobora com esta impressdo ao pontuar que uma exaustiva agenda
de atividades que incluem acompanhamentos com diferentes profissionais de saude, além
de atividades esportivas e escolares podem se configurar com elemento estressor. Acredita-
se que proporcionar relacbes genuinas entre criancas, valorizando a autonomia e a
capacidade de negociacdo seja essencial para construcdo da habilidade social,
influenciando na recepcdo e percepgdo de suporte social para a crianga e para sua familia.

Imms (2008) realizou uma extensa revisdo de literatura (n = 2111) e encontrou
como fatores comumente identificados como barreiras para participagdo da crianga em
suas atividades: atitudes sociais e 0 ambiente fisico. A autora considera a participacdo
como um resultado chave na salde de todas as criancas, pois o0 desenvolvimento ocorre de
forma dindmica na interacéo entre a crianga, 0 ambiente e as oportunidades particulares ou
ocupacionais disponiveis para a crianca. Se 0 objetivo da reabilitacdo é a melhor
participacdo social, laboral e académica, ndo faz sentido que a crianca deixe de frequentar
suas atividades rotineiras para participar das sessdes de terapias especializadas.

A definicdo do tratamento mais adequado acarreta a tomada de decisdo com suas
consequéncias emocionais, mas também materiais. O alto custo financeiro relacionado a
assisténcia foi identificado nos estudos de Polita e Tacla (2014) bem como em Santos
etal. (2010) que relataram que 81% dos cuidadores apontaram a renda familiar como
problema, nenhuma dessas cuidadoras apresentava vinculo empregaticio. Na pesquisa de
Silva et al. (2010), dos cuidadores avaliados (n = 10), apenas uma era trabalhadora

autbnoma e as demais se declararam do lar. Em Almeida et al. (2013), a maioria das
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cuidadoras (64,4%) ndo trabalhava formalmente, sendo que, ao se avaliar a qualidade de
vida de tais cuidadoras, as classes mais altas apresentaram significativamente melhores
resultados nos dominios ambiental e psicolégico de qualidade de vida.

Silva (2015) cita ainda um estudo realizado na Califérnia em 1992 que concluiu
que a paralisia cerebral era a patologia de mais alto custo financeiro dentre 17 patologias
pesquisadas na infancia. Almasri et al. (2014) estimaram que 0s gastos com saude ao longo
da vida da pessoa com paralisia cerebral podem se aproximar de 1 milhdo de dolares nos
Estados Unidos. Brehaut et al. (2004) apontaram que os cuidados com uma crianga com
deficiéncia requerem mais tempo do cuidador e o custo com tratamentos médicos pode ser
estimado em média de 2,5 a vinte vezes maior do que com uma crianca sem deficiéncia.

O impacto financeiro de uma crianga com paralisia cerebral na familia esta
registrado nos estudos sobre o cuidador. Além dos tratamentos para melhor inser¢do da
crianca nas atividades da idade, preocupagOes sobre a melhor acessibilidade em ambiente
domiciliar, transporte adequado e mesmo eleicdo de locais mais favordveis para
frequentarem, demandam, sem dlvida, uma atencdo as questdes financeiras. Camargos et
al. (2009) identificaram maior sobrecarga dos cuidadores em familias com condigdes
socioecondmicas mais baixas (n = 56). Familias de criangcas com paralisia cerebral
possuem renda menor do que familias de criangas sem deficiéncia (Ribeiro et al. 2014).
Oliveira et al. (2008) apontaram, que, para a maioria das maes cuidadoras, a dificuldade
financeira foi referida como uma interferéncia nos cuidados com as criangas
(medicamentos, transporte, fraldas, alimentacéo).

A partir dos apontamentos levantados, assume-se que, em reabilitacdo pediatrica, a
preocupacdo sobre o papel do familiar e seus indicadores de suporte social parece ainda
mais necessario de ser evidenciado e caracterizado, pois a crian¢ca € um sujeito em

desenvolvimento com recursos psicologicos ainda em construcdo e consolidacdo. O
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familiar € um cuidador que possui suas proprias preocupacdes e crencas sobre o quadro
patoldgico que se apresenta. Ha expectativa em relacdo aos resultados dos tratamentos e
quanto ao futuro de tais criangas (Zanon & Batista, 2012). Diante de diferentes ofertas de
programas de reabilitacdo, o familiar se responsabiliza por uma escolha que direcionara a
proposta de tratamento da crianca.

Toda escolha implica em responsabilidade, e, tanto quanto possivel, a crianca em
processo de reabilitagdo precisa ser incluida nos processos decisorios de modo a transitar
de total heteronomia para uma autonomia dentro dos limites possiveis ao seu potencial
cognitivo e sua idade. Os cuidadores precisam ser orientados em como abordar a
deficiéncia e suas limitagGes, mas sobretudo as habilidades das criangas. Solomon (2013)
considera essencial e, a0 mesmo tempo, impossivel determinar a diferenga entre os pais
que querem poupar a crianga do sofrimento e aqueles que querem poupar eles mesmos de
sofrer, ao discorrer sobre as intervencdes reparadoras em criangas com algum tipo de
deficiéncia e o quanto as intervencfes médicas consertam ou amenizam a diferenca.

A crianca ndo sente diretamente suas deficiéncias, mas percebe o que resulta da sua
condigdo, 0 que ocasiona em sua posicdo social (Silva, 2015). Trachtenberg, Batshaw e
Batshaw (2007) ressaltam que a aceitacdo da condi¢do de deficiéncia deve vir para a
crianca em idade escolar primeiramente de casa, contribuindo para que sua autoimagem
seja positiva. Nesse sentido, para esses autores, a participacdo da crianca deve ser
incentivada nas atividades da familia e o quanto possivel nas responsabilidades familiares,
permitindo discutir a deficiéncia abertamente com seu grupo familiar, assim a crianga se
tornard mais habil nas situacfes sociais em comunidade.

O programa de reabilitacdo pediatrica ¢ usualmente tracado concomitante a
diferentes etapas do desenvolvimento infantil. Informacdes sobre o cotidiano da infancia e

da familia devem ser consideradas ao proporcionar a crianca atividades condizentes com a
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ludicidade que a etapa infantil preconiza. Muitos servi¢os, como o da Rede Sarah, definem
como objetivo o favorecimento e ndo a restricdo das relagcBes sociais para além do
ambiente da instituicdo hospitalar e das sessdes individuais de terapia. Cabe destacar, por
exemplo, a possibilidade do familiar que acompanha a crianga em programa de reabilitacdo
participar ativamente de todos os atendimentos em vez de aguardar na sala de espera.

Trata-se de um processo continuo e definido em conjunto entre equipe de salde e
familia que deve trazer suas demandas a partir do que vivencia no cotidiano, sendo que
cada crianga tera, entdo, um programa individualizado, mesmo que tenham o0 mesmo
diagndstico. A relacdo entre o tempo em que a crianga permanece em atividades no
programa de reabilitagdo e suas atividades cotidianas devem ser discutidas de modo a néo
exaurir os horarios diarios apenas com terapias.

Como a familia desempenha um papel marcante no tratamento da crianca com
paralisia cerebral, justifica-se a importancia de pesquisas que analisam a condicdo de salde

dos cuidadores, o que refletira no bem-estar das criancas (Ferreira et al., 2015).

1.4 Paralisia Cerebral - implicacGes psicolégicas e sociais

Especialmente na paralisia cerebral, o intensivo esforco dos profissionais para curar
a patologia deu espaco a escuta da demanda trazida pelo paciente e sua familia; a ideia de
restaurar um padrdo de normalidade foi sendo substituida pela busca do desenvolvimento
da crianga como um todo e com acles voltadas para seu contexto social e educacional.
Inicialmente e ja sabidamente ultrapassada, a reabilitacdo pediatrica caracterizava-se por
replicar nas criangas 0s mesmos tipos de intervencdes dirigidas aos adultos (Silva, 2015).
A importancia do processo de reabilitacdo psicoldgica € ressaltada por Souza (2008), pois
muitas vezes é colocado em segundo plano, 0 que representa um equivoco, pois numa

condicdo irreversivel ndo progressiva como a paralisia cerebral, se torna fundamental a
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atuacdo de condutas clinico-administrativas com orientacdo a familia e ao paciente sobre
0S potenciais remanescentes, importancia do processo educacional, lazer e participagdo
social.

Quando o foco é a doenga, a producdo de cuidados fica comprometida, ha
submissdo as normas e rotinas em vez das necessidades individuais (Dantas et al., 2012). A
interface entre salde e educacdo é claramente identificada nessa proposta de tratamento.
Em sessbes de terapias repetitivas e distantes do propésito coincidente a abordagem
biopsicossocial apresentada, ainda se encontram métodos de reabilitacdo invasivos e de
pouca atencdo a relevancia de atividades préximas do real contexto em que tais orientaces
serdo aplicadas. Como a paralisia cerebral ndo é uma doenca, mas uma condi¢do
psicomotora especial de inicio precoce decorrente de lesdo no sistema nervoso central,
ainda em fase de maturacdo (Silva et al., 2010), as orientagdes dos profissionais devem ser
condizentes a metas viaveis.

O conhecimento da propria patologia pode ajudar na compreensdao dessas metas.
Santos et al. (2010) apresentaram dados sobre a transferéncia das orientacdes recebidas por
cuidadores de criangas com paralisia cerebral (n=21) e constatou que 76,2% possuiam
conhecimento do diagndstico clinico das criancas e 71,4% seguiam as orientacdes durante
a terapia em casa. Bult et al. (2012) conduziram um estudo sobre preditores em atividades
de lazer para criancas com paralisia cerebral em idade escolar (N = 46). Os autores
identificaram que a capacidade motora e as habilidades sociais sdo os preditores mais
relevantes para a participacdo em atividades de lazer e criangas com paralisia cerebral
representam grupo de risco para limitadas experiéncias no cotidiano, o que inclui a
participacdo em atividades de lazer. De modo a detalhar os pacientes cujos familiares

compdem a amostra desta dissertacao, seguem as defini¢cGes conceituais.
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A paralisia cerebral é descrita, conforme pontuam Ferreira et al. (2015) e Odding,
Roebroeck e Stam (2006), como o diagnostico mais tratado em reabilitacdo pediatrica. Esta
condicéo foi reportada originalmente em 1861 por Little (Morris, 2007; Rosenbaum et al.,
2007) e é uma patologia bastante comum na infancia com apresentacfes e graus de
comprometimento variados. O termo paralisia cerebral foi ainda descrito por Freud
enquanto estudava a Sindrome de Little (Fonseca, Melo, Cordeiro & Teixeira, 2011).

Trata-se de uma desordem do movimento, tonus e postura (Ones et al., 2005), uma
manifestacdo ndo progressiva que ocorre no cérebro em desenvolvimento fetal ou infantil
(Rosenbaum et al., 2007) de etiologia multifatorial. Por ser visualizada em apresentacfes
tdo diversificadas, a paralisia cerebral é considerada por alguns autores um diagndstico
“guarda-chuva” (Panteliadis, Hagel, Karch & Heinemann, 2015). Para Morris (2007),
alguns autores utilizam o termo no plural: paralisias cerebrais, o que também ressalta a
multiplicidade de apresenta¢des do quadro patoldgico.

De modo geral, ndo se tem estabelecido o0 momento exato da lesdo, devendo-se
considerar aspectos pré-natais (malformacGes enceféalicas, infeccbes congénitas e hipdxia),
aspectos perinatais (andxia) e aspectos pos-natais (infeccBGes, lesdes traumaticas e
tumorais) (Fonseca et al., 2011; Gracdo & Santos, 2008). O maior fator de risco para o
desenvolvimento da paralisia cerebral € a prematuridade, nascimento antes das 37 semanas
gestacionais, como apontam MacMahon, Pruittand e Vargus-Adams (2009). Dados
internacionais apontam que a taxa de natalidade de prematuros alcanga uma prevaléncia de
12,7% e representa 25% de todos os casos de paralisia cerebral (Zanini, Cemin & Peralles,
2009).

O atraso das aquisi¢Oes esperadas em cada etapa do desenvolvimento também é
caracteristico do quadro de paralisia cerebral, podendo haver ainda inexisténcia de alguma

aquisicdo motora, cognitiva ou de linguagem. A sintomatologia é variada, desde criancgas



53

com perturbacbes motoras discretas até aquelas com impossibilidade de exercer qualquer
movimento voluntario (Pereira & Kohlsdorf, 2014). E possivel haver comorbidades
sensoriais, intelectuais, da comunica¢do, no autocuidado e neurocomportamentais com
diferentes graus de severidade, além de epilepsia e problemas musculoesqueléticos
secundarios (Ferreira, et al., 2015; Msall & Park, 2008; Raina et al., 2005; Rosenbaum et
al., 2007).

Estima-se pela United Cerebral Palsy Association que haja aproximadamente
400.000 adultos com paralisia cerebral morando nos Estados Unidos, sendo a epilepsia e 0
quadro de retardo mental as alteragdes que mais afetam a expectativa de vida dos sujeitos
com este diagndstico (MacMahon et al., 2009). Ainda que seja uma patologia muito
comum na inféncia, ndo foi possivel registrar o nUmero atualizado de pessoas afetadas no
Brasil com base nos documentos oficiais. Situacdo esta ja identificada nos trabalhos de
Silva et al. (2010), que relataram que ndo ha& pesquisas oficiais e especificas sobre a
incidéncia de deficiéncia psicomotora no Brasil. Como ha poucos estudos epidemiolégicos
no Pais, ndo ha estudos conclusivos a respeito e a incidéncia depende do critério
diagnostico de cada estudo, segundo Miura e Petean (2012).

Os dados oficiais da pagina eletrénica da Secretaria de Direitos Humanos a respeito
da Pessoa com Deficiéncia utilizam a notificacdo levantada pelo Gltimo Censo conduzido
pelo IBGE em 2010. Ademais, a Secretaria Nacional de Promog&o dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia é um 6rgéo integrante da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia
da Republica e atua na articulacdo e coordenacdo das politicas publicas voltadas para as
pessoas com deficiéncia (Brasil, 2016).

A incidéncia de paralisia cerebral é de 2 a 3 por 1000 nascidos vivos (Ferreira et al.,
2015; Imms, 2005; Miura & Petean, 2012; Ones et al., 2005; Raina et al., 2005; Ribeiro

et al., 2014) e em paises em desenvolvimento a incidéncia pode chegar a 7:1000, estima-se
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de 30000 a 40000 novos casos de paralisia cerebral por ano no Brasil (Ferreira et al., 2015,
Fonseca et al., 2011, Sari & Marcon, 2008; Zanini et al., 2009). As complica¢des clinicas
s80 muito pequenas na maioria dos casos, por conseguinte, criangas com paralisia cerebral
serdo adultos com paralisia cerebral. Segundo Simdes, Silva, Santos, Misko e Bousso
(2013), cerca de 90% das criancas com paralisia cerebral sobrevivem até a idade adulta e a
taxa de mortalidade é de cerca de 10% nos primeiros cinco anos de vida.

Esta condi¢do patoldgica acompanhara o sujeito ao longo do seu desenvolvimento e
é importante que a crianca seja avaliada em idade bem precoce e, desde esse momento, ja
se inicie o programa de reabilitacdo (Sari & Marcon, 2008; Panteliadis et al., 2015). A
reabilitagdo em paralisia cerebral tem como objetivo diminuir as complexidades e
desenvolver o potencial méximo das criancas, como apontam Ones et al. (2005). N&o se
pretende alcancar a cura, mas contribuir para um desenvolvimento saudavel no qual as
dificuldades de acesso e de participacdo em atividades e ambientes proprios da faixa etaria
sejam minimizadas.

Como descrito, o termo paralisia cerebral abarca grande diversidade sintomatica e
tanto sua defini¢do quanto sua classificacdo sao pautas de discussdes profissionais como a
que ocorreu em 2006, tentando facilitar a comunicacdo entre clinicos, pesquisadores,
Orgaos de saude e familia; o que gerou um documento oficial mantendo o termo
(Rosenbaum et al., 2007). O termo PC é utilizado tradicionalmente, estd estabelecido na
literatura, aceito universalmente por diferentes categorias profissionais e pessoas leigas
(Pereira, Matsue, Vieira & Pereira, 2014). Observa-se, na pratica, que o termo soa com
significado pejorativo principalmente para os familiares de criangas com esse diagnostico
e, de fato, a amplitude das apresentacdes clinicas dificulta uma definicdo mais objetiva.

Em relacdo ao inicio do tratamento, segundo Silva (2015), a avaliacdo da crianca

com paralisia cerebral deve iniciar com a investigacdo do padrdo e da dindmica familiar,
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com a identificacdo de recursos sociais e financeiros disponiveis e de como se configura a
rede de apoio social da familia. Véarios estressores podem estar presentes ao longo do
tratamento: sobrecarga de um dos cuidadores; mudanca na rotina de atividades do grupo
familiar; presenca de barreiras arquitetonicas que dificultam o deslocamento da crianca;
dificuldades de acesso a atividades de lazer para a crianca; necessidade de conciliar
cuidados com a crianga com deficiéncia e com outros filhos.

O momento do recebimento do diagnostico de paralisia cerebral é elucidado na
literatura como temor da situacdo desconhecida em contraponto com o sonhado (Pereira
etal., 2014), implicacdo de uma nova realidade com possivel comprometimento da
aceitacdo e do vinculo mée-filho (Almeida et al., 2013; Pereira & Kohlsdorf, 2014). Ou
seja, ha mobilizacdo de vérias reacdes emocionais no familiar, como define Oliveira e
Matsukura (2013). A pesquisa de Freitas, Rocha e Haase (2014) concluiu que o nivel de
estresse das mdes de criangas com paralisia cerebral (n = 122) foi inversamente
proporcional a idade da crianga, quanto maior o estresse da mae, menor a idade da crianca;
0 que pode apontar a necessidade de maior atencdo por parte dos profissionais de satde no
momento do repasse do diagnostico a familia.

Miura e Petean (2012) defendem que o impacto do diagnéstico ndo € apenas na
paralisia cerebral, pois o impacto da descoberta da deficiéncia é desestruturador para 0s
pais independente do diagnostico e da gravidade, gerando sofrimento cronico. Com o
tempo, as dificuldades cedem lugar a rotina e a adaptacao; advém as fases de luto, choque,
negacdo, aceitacdo e adaptacdo (Dantas et al., 2012; Silva et al., 2010). A adaptacédo
psicossocial eficiente, com o passar dos anos, auxilia na percep¢do menos negativa do
diagnostico (Ferreira et al., 2015). A reestruturacdo da familia da crianca com paralisia
cerebral pode ser facilitada se os familiares participarem ativamente do tratamento, tendo

suas opinides valorizadas, segundo Silva et al. (2010). Todos os elementos potencialmente
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estressores, mas também as possibilidades de reestruturagdo frente ao estresse do quadro
de paralisia cerebral, precisam ser considerados nos programas de reabilitacao.

Simdes et al. (2013) alertam para a necessidade de consideracdo entre a salde e 0
bem-estar do cuidador da criangca com paralisia cerebral. Configura-se também papel da
equipe de saude prover informacbes sobre o quadro levando em consideracdo a
complexidade da experiéncia da familia de individuos com paralisia cerebral. Uma
prolongada funcéo de cuidar costuma sobrecarregar alguns familiares insistindo que ndo
basta focalizar tdo somente no paciente (Pereira & Araujo, 2015). Byrne et al. (2009)
evidenciaram pior estado de salde dos cuidadores de criangas com paralisia cerebral (n =
101) na Irlanda, quando comparado a populagdo normal, sobretudo nas mulheres; estudos
comparativos de familiares com e sem criangcas com paralisia cerebral ndo foram
encontrados na populacgdo brasileira para esse levantamento bibliogréafico.

As alteracdes possiveis no quadro de paralisia cerebral podem influenciar em
diferentes niveis o autoconceito da crianca, a depender dos modos de enfrentamento nas
situacBes mais comuns. A familia representa um modelo, mesmo que ndo seja o Unico, de
reacOes frente as dificuldades enfrentadas. Como lembram Dias e Araujo (2015), o
paciente chegara para o atendimento com uma histéria de vida e uma situacdo de algum
modo incapacitante que, além de impor moléstias fisicas, é estigmatizada com as mais
diversas associa¢des, muitas vezes equivocadas, como contagio ou impoténcia.

Alguns estudos empiricos merecem destaque na avaliacdo das alteragfes psiquicas
dos familiares de criancas com paralisia cerebral e as possiveis correlagdes com o proprio
quadro patologico em pediatria. Primeiramente, destacam-se o0s estudos relativos aos
fatores psiquicos mais amplos. A analise de preditores do estado psicolégico das maes de
criancas com paralisia cerebral (n = 122) concluiu como variaveis preditoras: severidade

dos comportamentos; idade da crianca e escolaridade das maes, enquanto a saude geral foi
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predita pela depressdo, escolaridade e estresse relacionado ao cuidado da crianca
(Bemister, Brooks, Dyck & Kirton, 2015). Oliveira e Matskura (2013), ao avaliarem
cuidadores de criangas com paralisia cerebral (n = 50), encontraram estresse entre 0s
participantes (66%), baixo apoio social percebido pelos cuidadores, adequada satisfacéo
com o apoio recebido, relagdes significativas entre apoio social e estresse e entre a
escolarizacdo do cuidador e o apoio social. A pesquisa de Ribeiro et al. (2014) com 223
mées de criancas e adolescentes com paralisia cerebral apresentou um resultado de 45,3%
das participantes com altos niveis de estresse, corroborados pela literatura; a contrapartida
é que trabalho remunerado e o lazer reduziram o estresse.

Especificamente no conceito qualidade de vida, cujo construto suporte social esta
implicado, Almeida et al. (2013) encontraram influéncia da qualidade de vida a partir do
nivel socioeconémico, mas nao pelo nivel de funcdo motora da crian¢a, huma amostra
menor, de 45 participantes. Em relacdo ao comprometimento motor, Oliveira et al. (2008)
encontraram um resultado diferente, apontando que a sobrecarga estava associada ao nivel
de dependéncia fisica, sendo a falta de deambulacdo fator importante na exigéncia de mais
um cuidador. Na avaliacdo de maes cuidadoras de paralisia cerebral do tipo grave (n = 15),
ou seja, analisados casos de criancas totalmente dependentes, Miura e Petean (2012)
constataram que condi¢des como a paralisia cerebral grave acarretam alteracfes marcantes
na familia que podem comprometer a qualidade de vida dos cuidadores. Os estudos da
revisao de Prudente, Barbosa e Porto (2010) nédo identificaram correlagdo entre qualidade
de vida de cuidadores de criangas com paralisia cerebral e o nivel de comprometimento
motor das criangas, porém demonstrou qualidade de vida pior quando comparadas as
criancas saudaveis; houve dificuldade em homogeneizar a distribuicdo motora das criangas
quando houve grupo controle e experimental. A qualidade de vida dos cuidadores de

criancas com paralisia cerebral encontra-se diminuida nos dominios funcdo fisica,
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vitalidade, saude geral e papel emocional (Camargos et al., 2009). Zanon e Batista (2012)
encontraram baixo indice de qualidade de vida e alto grau de ansiedade e depressdo em
familiares de criangas com paralisia cerebral (n = 82). N&o foi um estudo comparativo com
familiares de criangas sem deficiéncia, mas contribui para a avaliacdo das pesquisas atuais
com a problematizacdo aqui colocada.

No que concerne as demandas dos familiares de criangcas com paralisia cerebral, 0s
resultados do estudo de Branddo et al. (2014) apresentaram as principais demandas
funcionais dos cuidadores de criangas com esse diagnostico (n = 75) nas diferentes areas de
ocupacdo e as mudancas funcionais num intervalo de seis meses; as atividades de cuidados
pessoais foram as mais relevantes, seguidas das atividades escolares e do brincar. Almasri
et al. (2014) identificaram as seguintes demandas nos familiares (n = 441), necessidade de
servigos especializados (91%), recursos financeiros (35%), suporte familiar (28%) e
recursos comunitarios (28%), essa pesquisa fez parte de uma composicdo dos dados
oficiais nos Estados Unidos. Pfeifer et al. (2014) ndo encontraram correlagdo entre o
suporte social e as caracteristicas funcionais da crianca, bem como as caracteristicas dos
familiares num estudo com 50 participantes.

Nos quesitos ansiedade e depressdo, Pereira e Kohlsdorf (2014) registraram que,
num total de 27 mdes de criancas com este diagnostico, a maioria (n = 18) apresentou
ansiedade minima e o restante, ansiedade moderada; 17 ndo apresentaram nenhum grau de
depressdo e 10 indicaram depressdo de grau leve; a idade dos filhos neste estudo néo
esteve correlacionada com as manifestacbes de ansiedade e depressdo. No quesito
qualidade de vida, tambem ndo houve referéncia de prejuizo significativo nesses
participantes por meio das entrevistas coletadas, esses dados diferem do levantamento
bibliografico das préprias autoras e ha que ser considerada a limitacdo pelo tamanho da

amostra.
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Os principais estudos encontrados com a populacdo brasileira estdo ilustrados na
tabela 1. Foram selecionados 0s estudos da ultima década com vistas a compreensdo dos
atendimentos tanto do paciente como da familia e o destaque para o tamanho da amostra
em cada estudo. Parece existir uma dificuldade em homogeneizar esta populagéo
considerando a variedade de apresentacfes do diagndstico de paralisia cerebral e o
intervalo etério das criancas. Sao 18 trabalhos com diferentes objetivos, mas convergentes
na atencdo as familias de criancas com paralisia cerebral inseridas em alguma modalidade

de servigo de reabilitagdo.
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Tabela 1
Levantamento de estudos empiricos conduzidos com familiares de criancas com deficiéncia
Titulo Idade N Autores Resultados
da
crianga

Qualidade de vida do cuidador 0a8 8 Oliveira et al. Principais categorias encontradas: dificuldades encontradas (transporte, recurso
de criancas com paralisia anos (2008) financeiro, salde), vida social (lazer) e estratégias de enfrentamento (religiosidade).
cerebral Qualidade de vida compreendida como insatisfatoria.
Avaliacdo da sobrecarga do lalb 56 Camargos, A. C. Menor nivel socioeconémico da familia e menor gravidade do comprometimento motor
cuidador de criangas com anos R., Lacerda, das criangas, associados com maior sobrecarga do cuidador. Sem diferenca significativa
paralisia cerebral por meio da T.T. B, Viana, em relacéo ao diagndstico topogréafico e a idade das criangas.
escala Burden Interview S. O., Pinto, L.

R. A. & Fonseca,

M. L. S. (2009)
Crianga com paralisia cerebral: 3a8 7 Silva, C. X, Melhora da interacdo familiar ap6s a obtengdo de maiores esclarecimentos sobre a sua
qual o impacto na vida do anos Brito, E. D., salde, cuidadoras enfrentam agravos a sua salde, dificuldades financeiras e para conduzir
cuidador? Sousa, F. S., & seus filhos até o servico de reabilitacéo.

Franca, I. S. X.

(2010)
Avaliacdo da sobrecarga dos lal2z 21 Santos, A. A, Maioria possuia vinculo materno com as criangas e dedicava mais de doze horas diarias as
cuidadores de criangas com anos Vargas, M. M., atividades de cuidar (95,2%), renda familiar de um a dois salarios minimos (81%);
paralisia cerebral Oliveira, C. C. encontrados niveis variados de sobrecarga, 52,4% sobrecarga intensa.

C., & Macedo,

I. B. (2010)
Paralisia cerebral grave: o 7al14 15 Miura, R. T., & Identificado impacto na qualidade de vida das mdes, sobretudo, no dominio das relagGes
impacto na qualidade de vida de anos Petean, E. B. L. sociais, sendo fundamentais a rede de apoio e programas de reabilitagéo.
mades cuidadoras (2012)
Facilidades e dificuldades da Né&o 7 Dantas, M. S. A, Convulsbes de dificil controle, espasticidade, alteragdes de tonus postural, presenga de
familia no cuidado a crianca consta Pontes, J. F., reflexos primitivos implicam na complexidade em tarefas simples, como alimentagéo,
com paralisia cerebral. nos Assis, W. D. & banho, locomogdo. Com o tempo, as dificuldades cedem lugar a rotina e & adaptacdo a

dados Collet, N.(2012) vida diria da crianga.



Qualidade de vida e grau de
ansiedade e depressdo em
cuidadores de criancas com
paralisia cerebral

Fatores que influenciam a
qualidade de vida de cuidadores
de paralisados cerebrais

Estresse e apoio social em
cuidadores de criangas com
paralisia cerebral

A qualidade de vida de
cuidadores de pacientes com
paralisia cerebral

Social support provided to
caregivers of children with
cerebral palsy

Rede de apoio social as familias
de criancas com paralisia
cerebral

Anaélise do cuidado a partir das
experiéncias das mées de
criancas com paralisia cerebral

Anadlise dos preditores do estado
psicolégico das maes de
criangas com paralisia cerebral

Néo
consta
nos
dados
2al18
anos

3a75
anos

Nao
consta
nos
dados

3al2
anos

2al2
anos

2a8
anos

Média
de
5,27
anos

82

45

50

20

50

10

15

122

Zanon, M. A., &
Batista, N. A.
(2012)

Almeida, K. M.,
Fonseca, B. M.,
Gomes, A. A, &
Oliveira, M. X.
(2013)

Oliveira, A. K.
C.,.&
Matsukura, T. S.
(2013)

Oliveira, M. F.,
Silva, L. M.,
Oliveira, F. T.,
& Gomes, T. T.,
(2013)

Pfeifer et al.
(2013)

Polita, N. B., &
Tacla, M. T. G.
M. (2014)

Pereira, A. R. P.
F., Matsue,
R. Y., Vieira,
L.HES, 6 &
Pereira, R. V. S.
(2014)
Freitas, P. M.,
Rocha, C. M. &
Haase, V. G.,
(2014)

Ansiedade em 49% dos cuidadores e depressdo em 31%. No questionario SF-36, 0s
dominios mais afetados foram: limitacdo por aspectos emocionais, com 56 pontos, e
vitalidade, com 57.

Correlagdo positiva entre 0 dominio ambiental do WHOQOL-bref e classe econdmica, e
escolaridade. Diferenga entre os subgrupos de menor classe econdmica nos dominios
ambiental e psicolégico, e entre os subgrupos de maior e menor nivel escolar no dominio
ambiental.

Estresse entre os cuidadores participantes (66%), com predominancia na fase de
resisténcia (93,9%) e sintomas psicologicos (69,7%), baixo apoio social percebido,
adequada satisfagdo com o apoio recebido, relagBes significativas entre o apoio social
versus estresse e escolaridade versus apoio social.

Qualidade de vida geral classificada em 7,05%; no dominio fisico 63,60%; no dominio
psicolégico 58,85%; no dominio das relagBes sociais 67,55%, e no dominio meio
ambiente 50,15%. Qualidade de vida considerada razoavelmente comprometida.

Suporte recebido de uma média de 1,67 pessoas. O nlcleo e a extensdo familiar e amigos
sdo os provedores mais comuns. Os cuidadores consideraram o suporte recebido como
positivo, média de 5,52 de um total de 6 pontos. As caracteristicas dos cuidadores e das
criangas ndo foram significativas.

A rede social foi composta pela familia materna, profissionais de sadde e instituicdes
religiosas. Receberam apoio emocional, instrumental, informacional e cognitivo, os quais
ndo foram suficientes e geraram sentimentos negativos.

O processo de cuidar por parte das maes cuidadoras de criangas com PC pode ser
abordado como um modo de ser em que surge a possibilidade de um encontro com o
préprio ser no cuidador.

As variaveis preditoras do sofrimento psicologico foram: severidade dos comportamentos
identificados como problemas; idade da crianca e a escolaridade das maes. E na salde
geral: depressdo, escolaridade e estresse relacionado ao cuidado da crianga.
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Ansiedade, depresséo e
qualidade de vida de pais no
tratamento da paralisia cerebral
infantil

Estresse parental em maées de
criangas e adolescentes com
paralisia cerebral

Apoio social a familias de
criangas com paralisia cerebral

Avaliacéo do indice de
sobrecarga de cuidadores
primarios de criangas com
paralisia cerebral e sua relacéo
com a qualidade de vida e
aspectos socioecondmicos

0al2
anos

8al9

anos

0al2
anos

0al8
anos

27

223

19

31

Pereira, L. M., &
Kohlsdorf, M.,
(2014)

Ribeiro, M. F.
M., Sousa,

A L. L,
Vandengerghe,
L., & Porto,
C.C,, (2014)
Dezoti, A. P.,
Alexandre,

A. M. C., Freire,
M. H.S.,
Mercés, N.

N. A., & Mazza,
V. A, (2015)
Ferreiraetal.,
(2015)

Dezoito participantes apresentaram ansiedade leve ou minima, destacaram dificuldades de
ordem financeira e profissional como moderadoras relevantes da adaptacdo ao tratamento.

45,3% apresentaram altos niveis de estresse, diferencas no estresse entre as mées de filhos
com leve e grave comprometimento motor, mées de criangas maiores estavam mais
estressadas do que mées de criancas menores e de adolescentes, o trabalho remunerado e
0 lazer reduziram o estresse.

Emergiram duas categorias tematicas: experiéncia da familia do cuidador com a crianga
com paralisia cerebral e apoio social fragil nos lagos familiares.

67,7% dos cuidadores apresentaram sobrecarga e as médias de alguns dominios do SF-36
(limitacdo aspectos fisicos, dor, vitalidade e limitacdo por aspectos sociais) neste grupo
eram significativamente menores do que no grupo sem sobrecarga. Nao houve associacdo
entre a classe socioecondmica dos cuidadores e a sobrecarga e entre o status laboral e a
sobrecarga.
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Os estudos citados, em sua maioria, constituem amostras reduzidas, mas ja chamam
a atencdo para a importancia da tematica e o crescimento de pesquisas com atencdo aos
fatores de risco e protecdo do familiar em reabilitacdo pediatrica. Zanon e Batista (2012)
apontam que ha muitas pesquisas sobre a fisiopatologia, epidemiologia e técnicas de
tratamento, porém poucos sobre cuidadores e familiares. Como o foco desta dissertacao
sdo familiares de criancas, ndo se pode tecer comentarios sobre outros grupos etarios, mas
Ribeiro et al. (2014) destacam, de modo pertinente, que a &nfase nas criangas com paralisia
cerebral deixa inassistidos os adolescentes, adultos e os familiares.

Os estudos destacados discutem a avaliagdo de alteragcbes que geram efeitos no
familiar, mas é inevitavel a repercussdao na crianca paciente. Conhecer o impacto da
paralisia cerebral na qualidade de vida dos cuidadores torna mais facil o processo de
reabilitacdo (Almeida et al.,, 2013). Conforme os estudos apontaram, ha relatos de
sobrecarga e eventos potencialmente geradores de transtornos psiquicos e quadros de
estresse patoldgico. Segundo Pereira e Kohlsdorf (2014), as maes de criangas com paralisia
cerebral poderdo ser mais vulneraveis a distarbios que afetam a salde e o bem-estar fisico
e psiquico.

Os profissionais de reabilitacdo, cientes dos apontamentos da literatura, podem
revisar suas praticas e a organizacdo dos programas com abordagem centrada na familia. A
partir do exposto, reflete-se sobre as possibilidades de trabalho que traduzam uma
intervencdo mais eficaz do ponto de vista técnico com apoio do suporte social para 0s
modos de enfrentamento, para a diminui¢do do estresse e para a valorizacdo da resiliéncia,
conceitos que serdo aprofundados no capitulo 2.

A psicologia em reabilitacdo pediatrica pode contribuir para a sedimentacao de tais
conceitos a pratica, pois, ao favorecer que familiares tenham espaco e se posicionem, esses

acabem por desencadear um processo identificatorio em outros familiares além do
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empoderamento da funcdo parental. Esse processo pode ser potencialmente fonte de
suporte social em diferentes dimensdes. Miura e Petean (2012) consideram que a filiagéo a
grupos de apoio com atividades organizadas para as criancas € indicada como intervengéo
terapéutica para as maes de criangas com paralisia cerebral.

E preciso atencdo no discernimento do que pode ser aplicavel a realidade da crianca
com paralisia cerebral e 0 que pode acabar por estigmatiza-la ainda mais com o sentimento
de incompletude em que sempre lhe falta algo que s6 pode ser provido pelos especialistas.
O conhecimento que a mée tem sobre seu préprio filho nunca podera ser alcancado pelos
profissionais especialistas e a técnica destes € muito importante para o estabelecimento dos
objetivos em reabilitacdo pediatrica. Muitas vezes, diante de um quadro de deficiéncia, os
pais se consideram incapazes de estimular o desenvolvimento do filho, o que pode se
configurar como a destituicdo do seu papel natural (Braga & Campos da Paz, 2008).

Identifica-se, portanto que a paralisia cerebral é uma condicdo atipica de
desenvolvimento que interfere de modo significativo nas aquisicdes do individuo com
diferentes graus de severidade que impactam sua familia e podem gerar sobrecarga no
cuidador principal. Os profissionais de reabilitacdo, organizados em equipe, podem ser
mediadores da identificacdo das situacOes de sobrecarga e estresse do familiar para
acionamento do suporte social como maneira de auxiliar nos modos de enfrentamento da

situacédo vivenciada.
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CAPITULO 2 - SUPORTE SOCIAL E DEFICIENCIA: PERSPECTIVAS

CONCEITUAIS E PRATICAS

Neste capitulo, havera exposicdo dos aspectos conceituais associados ao construto
suporte social, relacdo possivel de ser identificada na situacdo adversa que a experiéncia da
deficiéncia pode representar. Expde-se ao longo do capitulo uma discussao para a atuacdo
dos profissionais de reabilitacdo pediatrica. Na ultima secdo, sera apresentado o
levantamento da literatura sobre suporte social evidenciando sua expressividade cientifica,
no entanto com numero reduzido de estudos empiricos e especificamente em periédicos de
reabilitacéo.

Cabe registrar que a experiéncia da pesquisadora aponta para trés caracteristicas
importantes de serem avaliadas em relagcéo ao suporte social. Uma primeira avaliacao a ser
considerada pelo profissional de satde refere-se a existéncia ou ndo de fontes de suporte
social para aquele individuo; depois, se 0 suporte existente é funcional para aquela situagéo
dimensionado a real necessidade do apoio e por ultimo o grau de satisfacdo do individuo
com a presenca de tal suporte. O profissional atento a tal subjetividade podera encontrar
parametros para auxiliar seu paciente a julgar se o suporte social de fato tem sido positivo

Ou ao contrario, poderia acarretar maior estresse.

2.1 Suporte Social - referencial conceitual

Ha décadas, o apoio gerado pelos elementos de suporte social formado em distintos
espacos da vida tem sido identificado como fator para promover bem-estar e saude. No que
concerne a situacdes potencialmente estressoras como a deficiéncia, vale considerar a
descricdo de Chronister, Johnson e Berven (2006), na qual demonstraram a relacdo positiva

entre suporte social e varios resultados associados a saude, bem-estar e enfrentamento. De
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modo semelhante, Chwalisz e Vaux (2000) ressaltaram que o suporte social aparece de
modo extensivo na literatura sobre deficiéncia. Cobb (1976) definiu, de modo pioneiro, o
suporte social como informacBes que levam o individuo a crenca de ser cuidado,
apreciado, valorado e membro de uma rede de relagfes. Esse autor evidencia que 0 servico
prestado por si sé ndo se configura como suporte social, pois ha determinagdes especificas
a serem observadas do ponto de vista subjetivo.

Dois modelos sobre o efeito do suporte no individuo foram encontrados na
literatura para explicar a consequéncia sobre a protecdo a salde em eventos estressores. O
primeiro, “buffer”, ou amortecimento foi interpretado como o suporte social capaz de
reduzir a associacdo entre estressores e a condicdo de estresse patolégico; o
desencadeamento se da a partir da situacdo vivida. J& o segundo modelo, efeito direto,
indica que o suporte social tem resultado positivo no bem-estar independente do processo
de estresse (Chwalisz & Vaux, 2000; Rodriguez & Cohen, 1998). Os mesmos autores que
delimitam os modelos de suporte social também ponderam que 0S mesmos Ssdo
insuficientes para explicar a relacdo do construto, uma das questdes é a pouca importancia
da especificidade do contexto.

Ao considerar a sobrecarga do cuidador familiar ja identificada na literatura,
exposta no capitulo 1, seguiu-se para a avaliagdo do que pode ser considerado fator de
protecdo na situacdo de deficiéncia, visto que os riscos, em diferentes proporgdes, parecem
inerentes. O que ndo € inevitavel ¢ a forma de lidar em tal situacdo. De modo que se
consideram as possibilidades de reorganizacdo positiva do sujeito e dos seus familiares
com base no suporte social; que contempla os recursos disponiveis no ambiente, mas
tambem aspectos individuais de acesso a tais recursos. Diferentes fatores podem

influenciar a severidade de um evento estressor. Dentre esses, 0 suporte social € um dos
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mais importantes fatores que influenciam o enfrentamento, associado a uma variedade de
resultados positivos para satde, segundo Gurung (2010).

No que tange & delimitacdo conceitual, cabe destacar a extensdo da nocéo de
suporte social, a exemplo do que foi assinalado por Rodriguez e Cohen (1998). Para esses
autores, trata-se de um metaconstruto de natureza multifatorial, pois reine recursos
psicologicos e materiais resultando em saude mental e fisica. Para Chronister et al. (2006),
ha um consenso de que o suporte social € um construto multidimensional sem definicao
Unica.

Pelo levantamento realizado, como também aponta Cardoso e Baptista (2015) e
Loureiro e Silva (2014), a uniformidade do conceito nédo esta estabelecida na literatura. O
termo suporte social, também foi encontrado como apoio social. O descritor para o tema
em questdo na base Pubmed é [social support] como aquilo que prové assisténcia e
encorajamento a individuos com comprometimento fisico ou emocional de modo que eles
possam enfrentar melhor a condicdo. O descritor foi inserido nesta plataforma em 1991,
precedido por [social adjustment] e [social environment]. Na base Lilacs, o descritor em
inglés é [social support], em espanhol [apoyo social] e em portugués [apoio social]. Na
base Psycinfo, o descritor é [social support] e 0 ano de introducdo 2004. Os grupos de
pesquisa relatados no estudo bibliografico desta dissertacdo utilizaram tanto o termo
suporte social, como apoio social. Straub (2014), uma referéncia para psicologia da saude,
utiliza apoio social. Ja o instrumento de coleta de dados selecionado para esta dissertacao e
demais consultados utilizam suporte social. Optou-se por manter a tradu¢do mais proxima
do termo em inglés, suporte social (social support), o qual parece mais aplicavel na
descricdo dos instrumentos para avaliagdo do construto.

Cardoso e Baptista (2015) situam que, a partir dos estudos da década de 70, o

conceito aumentou em notoriedade; na década de 80, € possivel perceber discussdes acerca
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do suporte pratico em sua dimensdo instrumental, e, na década de 90, autores trouxeram a
dimensdo informacional relacionada ao recebimento de informagbes para tomada de
decisdo. O artigo cléssico de Cobb (1976) sobre suporte social como moderador do estresse
era citado por 7017 autores em maio de 2016, no site Google académico.

H& dimensdes de suporte social que podem auxiliar na aplicacdo do conceito, de
modo que o fator de protecdo advindo de tal esta presente em todas essas dimensdes. Neste
sentido, Rodriguez e Cohen (1998) citam as dimensdes instrumental, emocional e
informacional; Chronister et al. (2006) mencionam estrutural, funcional e perceptual. Ja as
dimensdes destacadas por Gongalves, Pawlowski, Bandeira e Piccinini (2011) apds revisao
conceitual mais recente do suporte social sdo: emocional (valorizagdo afetiva),
instrumental (assisténcia préatica e direta), informacional (informagfes e conselhos que
visam a resolucéo) e cognitiva (postura de incentivo, escuta e reforco).

A categorizacdo de suporte social para Loureiro e Silva (2015) é constituida por
dois grandes grupos: (a) suporte social advindo das relagdes com as pessoas de forma geral
e servicos disponiveis na comunidade e (b) condicGes relacionadas a préatica parental
positiva e recursos da salde mental materna. Percebe-se que, na maioria dos artigos
avaliados, o suporte social esta relacionado ao ambiente, a familia e a comunidade, as
dimensdes propostas indicam uma avaliagdo mais especifica de acordo com essas
variaveis.

Em todos os ambitos, o suporte social € um fator de minimizacdo dos efeitos
estressantes e, conforme explicam Dantas et al. (2012), abrange a rede que o cuidador tem
para o0 processo de cuidar. De modo complementar, diferencia-se redes sociais de suporte
social, pois, conforme destaca Polita e Tacla (2014), as redes de apoio social séo
importantes para orientar as condutas e 0s sentimentos, a rede social ¢ a dimensédo

estrutural ou institucional delegada ao individuo. Tal conceito vai ao encontro do que
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referenciam Goncalves et al. (2011), ao pontuarem que ha elementos constituintes das
relacfes sociais, a saber: estruturais (nimero e tipo de relacionamentos), em relagdo a
duracdo, frequéncia, diversidade, densidade, reciprocidade. A rede social assume uma
dimensdo estrutural do suporte social para Nobrega et al. (2010). A rede de apoio se
modifica continuamente em estrutura e composi¢do, com relagdo ainda a idade do
individuo que quer manter o tamanho da rede, mesmo com mudancgas, num movimento de
saudavelmente evitar quem nédo estd sendo suportivo e agregar ou manter outros; adultos
mais velhos tendem a possuir uma rede menor que adultos jovens o que pode ser explicado
pela sensacdo de menos tempo de expectativa de vida e preferéncias sociais selecionadas
para relacionar-se (Gurung, 2010).

Especificamente no campo da saude, as consideracdes da situacdo adversa e as
relagOes interpessoais e mesmo profissionais podem ser visualizadas em diversos estudos
que associam o suporte social com melhor salde, recuperacdo mais rapida quando a pessoa
esta doente, menor risco de mortalidade, além da reducéo da probabilidade em desenvolver
um quadro patolégico de distress® durante uma situagdo de estresse (Gurung, 2010). Para
Chronister et al. (2006), a avaliacdo do suporte social é integrada a abordagem
contemporanea de reabilitacdo visto que une caracteristicas do individuo e do ambiente
para melhor funcionamento e qualidade de vida. A natureza da deficiéncia que resulta em
limitagdes funcionais pode interferir na habilidade individual de manter ou mesmo utilizar
0 suporte social, segundo Chwalisz e Vaux (2000). Cobb (1976) aponta que
comportamentos suportivos entre o profissional e o paciente sdo Uteis inclusive na

prevencéo de reacOes psicoldgicas pos-hospitalizacéo.

! Experiéncia emocional desagradavel e multifatorial, de natureza psicoldgica, social e/ou espiritual, trata de
uma definicdo que abrange critérios clinicos (Bergerot, 2013). O resultado da resposta ao estresse — ou mais
apropriadamente, de seu aspecto negativo (distress) — dependera de diferengas individuais, sociais e de
classe, bem como de caracteristicas culturais e padr8es adaptativos de comportamento (Sparrenberger, Santos
& Lima, 2003).
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O arcabouco conceitual exemplificado pode embasar as praticas em reabilitacéo
pediatrica que se propdem a atuar com foco na abordagem centrada na familia. Dentre as
definicbes do que vem a ser suporte social, destaca-se que existe um consenso sobre o
papel da familia como fonte suportiva, segundo Mombelli et al. (2011), que relatam menor
predisposicdo a desordens mentais e maior autoestima, atenuando 0s eventos estressores
naqueles que referenciam tal suporte. Para Cardoso e Baptista (2015), o suporte familiar é
um conceito multidimensional relacionado ao grau em que as necessidades de apoio sdo
satisfeitas pela familia.

Dezoti et al. (2015) identificaram no depoimento de 19 mées de criangas com
paralisia cerebral que a rede social de apoio da familia da crianca com paralisia cerebral é
constituida por membros da prépria familia, semelhante ao encontrado por Milbrath,
Siqueira, Amestoy e Trindade (2011) com seis familiares de criangas com deficiéncia que
citaram os membros familiares como rede de apoio primario. Baptista (2005) acrescenta
que individuos que possuem a percepc¢do de uma familia suportiva relatam maior satisfacdo
com a vida e o suporte familiar pode ser considerado um dos relevantes amortecedores do
efeito de diversos estressores. Oliveira e Matskura (2013) estudaram a relagdo entre
estresse e apoio social e identificaram que 85,91% das pessoas citaram a familia como
fonte de apoio. Pfeifer et al. (2014) também encontraram referéncia de suporte familiar no
estudo com cuidadores de criangas com paralisia cerebral (n = 50), que, juntamente com 0s
amigos, compuseram o tipo mais comum de provimento de suporte.

Os dados citados expdem o que encontraram Raina et al. (2005) sobre como 0
funcionamento familiar exerce funcdo central na salde fisica e psicolégica dos
familiares/cuidadores, o que proporciona a mediacao dos efeitos da autopercepgéo, suporte
social e manejo do estresse. Uma percepcdo propria, dentro do grupo familiar, é

identificada na dindmica cotidiana, ja que a familia busca formas para se readaptar e
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enfrentar essa nova situacdo para o bem-estar de todos (Dantas et al., 2012). A elevada
associacdao da familia com o suporte social pode ser ilustrada tanto pelo estudo
bibliografico como na atuacdo profissional da pesquisadora. Varios familiares que
comparecem ao Setor de Reabilitacdo Infantil para atendimento estdo acompanhados de
outros familiares, o que inclusive € incentivado pelos profissionais do servico, seja nos
momentos de avaliacdo, intervencdo, seja, principalmente, nos momentos de orientacao.

A familia pode ser identificada como fonte de suporte em diferentes dimensdes
(emocional, instrumental, informacional e cognitiva), 0 que sera necessario a depender de
cada situacédo vivenciada. A tipologia do suporte social proposta por Gurung (2010) aponta
0 aspecto funcional do conceito que pode ser avaliado por dois caminhos: suporte recebido
(o que chega até o individuo) e o suporte percebido (0 que o individuo acredita estar
disponivel); sendo importante considerar a situacdo para se avaliar o melhor caminho.
Pode ndo haver grande consonancia entre esses dois caminhos, o que inclusive pode gerar
um desequilibrio, propiciando um espaco de atuacdo de psicologo da reabilitacdo que pode
explorar o potencial do individuo e sua capacidade de reconhecer e solicitar auxilio. Esta
intervencdo psicoldgica pode ser capaz de evitar um sofrimento psiquico maior.

Para Gongalves et al. (2011), séo beneficiados tanto aquele que recebe apoio quanto
0 que o oferece, alem de ser influenciados pelo significado que o apoio assume tanto pela
satisfacdo deste auxilio, como pelo relacionamento que a pessoa mantém com quem lhe
forneceu. A associacdo de componentes intraindividuais do suporte social incluem tanto a
habilidade individual de extrair suporte do ambiente como também de percebé-lo
(Furukawa & Shibayama, 1997). O individuo pode perceber como disponivel se precisar
dele, visto que o conceito suporte social tem objetivos do social tais como: nimero de

amigos, frequéncia de contatos, intensidade destes, existéncia de amigos intimos, redes
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sociais e aspectos subjetivos; esses objetivos influenciam a percepcao do individuo sobre a
adequacao e satisfagdo com a dimensdo social da sua vida (Ribeiro, 1999).

Os casos relatados por Solomon (2013) s&o ilustrativos da relacdo dos familiares
como cuidadores de criangas com deficiéncia grave e suas fontes de suporte social. Esses
familiares possuem estilos de vida diferenciados dos nossos, com hébitos e modos de
enfrentamento proprios da cultura norte americana, mas vale destacar os suportes relatados
por esses. A residéncia comunitéria, por exemplo, ao longo do envelhecimento da crianca
com deficiéncia, esteve presente como fonte de suporte social em praticamente todos os
oito casos ilustrados; essa modalidade de amparo foi considerada por muitos familiares ndo
apenas como importante, mas necessaria. Outras fontes de suporte social, citadas nos casos
foram: religiosa-espiritual, presenca de irmdos, conjuge e baba contratada. Tais afirmacgdes
foram coletadas nos préprios atendimentos.

O suporte familiar pode ser ainda negativo, representar perdas e maior desgaste
emocional ao cuidador familiar e o proprio paciente. Interpretagcdes pejorativas acerca da
deficiéncia podem dificultar a participacdes em eventos sociais familiares, a avaliacdo de
menor competéncia pode enfatizar as limitagdes e ndo promover o reconhecimento das
habilidades, o excesso de terapias pode ocasionar isolamento social. Segundo Gurung
(2010), quando familiares assumem posicdo de cobranca pelos resultados a serem
alcancados, pode-se aumentar o sentimento de impoténcia do cuidador principal e geracao
de relacdes conflituosas entre a familia. O suporte negativo e mesmo a auséncia de suporte
pode ser identificada em todas as fontes de tal cuidador, ndo apenas familiar.

A percepcao e a sensibilidade do profissional de reabilitacéo para a identificagdo do
suporte social precisam estar atreladas a rotina do servico de saude. N&o se trata de
dimensGes pre-definidas, mas o cuidado integral propriamente dito. Chwalisz e Vaux

(2000) chamam a atencdo para que o contexto ecologico em que o suporte social acontece
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seja também avaliado, almejando valorizar a particularidade do sujeito. Do mesmo modo,
Chronister et al. (2006) ressaltam a importancia de se avaliar por medidas especificas o
suporte social em cada individuo ou em cada situacéo.

Mais precisamente sobre a religiosidade, na pesquisa de Oliveira et al. (2008), Deus
foi referido pelas entrevistadas que atribuiram a forca a um ser supremo. Esses autores
identificaram que, cada vez mais a fé e/ ou religiosidade estdo presentes nos estudos sobre
doencas crbnicas. As incertezas geradas pelo diagnostico, para Dezoti et al. (2015),
adensam a busca da familia pela dimensdo espiritual. O enfrentamento religioso/espiritual
pode ser definido para Gobatto (2012) como o ajustamento do individuo frente a
ocorréncia de eventos estressores, 0 que pode evidenciar padrdes positivos ou negativos, a
escolha da religido pode ser uma referéncia para a compreensdo dos fendmenos adversos
para esta autora.

Oliveira et al. (2013) apontaram que os fatores sociais, fisicos, psicoldgicos,
culturais e espirituais sdo razoavelmente influenciados pela condicéo de vida do cuidador e
do paciente e reforcam a necessidade de maior compreensao e investimento dos servicos

de salde para o cuidador.

2.1.1 Qualidade de vida e suporte social

Chronister et al. (2006) identificaram pontualmente a implicacdo do suporte social
para a reabilitacdo ao considerarem que a avaliacdo de tal suporte pode possibilitar a
integracdo das caracteristicas do individuo e do seu meio, o que ira gerar melhor
funcionamento e qualidade de vida. Qualidade de vida & um conceito central nos
programas de reabilitacdo, ja que a incapacidade apresentada pode afetar diferentes

dominios, como fisico, cognitivo, linguagem.
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A delimitacdo conceitual aponta que qualidade de vida é um termo surgido nos
anos 60, relacionado as condicdes de vida, influenciada pelos valores e subjetividades que
0s grupos sociais conferem a maneira de viver em cada época (Pereira & Kohlsdorf, 2014).
A OMS define qualidade de vida com fundamento em trés pressupostos: subjetividade,
multidimensionalidade e presunc¢éo de dimensdes tanto positivas como negativas (Miura &
Petean, 2012).

No estudo de Ferreira et al. (2015), concluiu-se que o grupo de individuos com
sobrecarga apresentou menor qualidade de vida quando comparado ao grupo sem
sobrecarga de cuidadores de criancas com paralisia cerebral. Tal dado é de extrema
relevancia para justificar o estudo aqui apresentado que possibilita que os profissionais
identifiguem o cuidador priméario com atencdo ao seu papel definido no capitulo um, mas
estenda essa identificacdo para o suporte social do paciente e de sua familia.

No estudo bibliogréafico dessa dissertacdo, qualidade de vida se mostrou como um
conceito com instrumentos de coleta de dados consolidados em ambito nacional e
internacional. O questionario WHOQOL (Organizacdo Mundial da Saude), por exemplo,
configura-se como um instrumento de amplo alcance, o que inclusive homogeneiza varios
estudos e amostras, diferentemente dos demais conceitos destacados neste capitulo.

Freitas et al. (2014) consideram importante a investigacdo dos fatores que
contribuem para o sofrimento psicologico e prejuizos na qualidade de vida para o
desenvolvimento de programas de intervengdo que favorecam 0s processos adaptativos e a
reducdo do estresse. A contribuicdo do suporte social, na defesa desta dissertagéo, esta
justamente na entrelinha dos processos adaptativos e da reducéo do estresse; ao considerar
as questdes individuais do familiar, mas sobretudo sua relagdo com o contexto do qual

podem advir fatores de protecao e apoio a situacéo de deficiéncia enfrentada.
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2.1.2 Estresse e suporte social

H& diferentes concepgdes na discussdo entre salde e manejo do estresse. Em
psicologia da salde, também € reconhecida a importancia do estresse para a sobrevivéncia
humana, desde que de modo controlado. O controle humano das situagdes estressantes é
possivel e saudavel, o empoderamento individual por meio de recursos psicoldgicos pode
amparar decisdes individuais neste sentido. O apoio social, a autoestima, o senso de
controle e o dominio sobre a propria vida comp&em os recursos sociais e individuais de
enfrentamento das situagdes estressantes, de modo que o apoio recebido esta sobremaneira
relacionado com as caracteristicas de personalidade e os modos de enfrentamento para
Gongalves et al. (2011).

O termo estresse foi introduzido na éarea da salude em 1936 pelo médico
endocrinologista Hans Selye, que caracterizou a Sindrome Geral de Adaptacdo com fase de
alerta, fase de resisténcia e fase de exaustdo ou esgotamento (Ribeiro, Porto &
Vandeberghe, 2013; Straub, 2014;). A compreensdo das fases propostas por esse autor
auxilia na decisdo sobre 0 momento de intervir visando evitar o dano psiquico. O estresse
patoldgico acarreta prejuizos fisiologicos, cognitivos e de comportamento, além de
exacerbar doencas e atrasar a recuperacdo de doentes (Gurung, 2010). O que € considerado
estressor depende da avaliacdo subjetiva do individuo mediada pelos recursos pessoais e
sociais (Freitas et al., 2014).

Considerando o quéo subjetiva é a avaliagdo do estresse, pode-se afirmar que ha
estresse na presenca de diferenca acentuada entre as demandas externas e a avaliagdo
individual sobre sua capacidade de responder a elas (Oliveira & Matskura, 2013). O
estresse é entdo concebido quando o equilibrio entre as demandas do ambiente externo e a
habilidade de percepc¢édo interna do individuo para a resposta impede a busca por outros

objetivos na vida (Gurung, 2010; Raina et al., 2005). A deficiéncia por si s6 ndo pode ser
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considerada evento estressor, mas os dados de pesquisas apresentados apontam que ela
representa um fator de risco. As primeiras definicGes de estresse estavam relacionadas
unicamente a respostas biologicas, o que é sem ddvida relevante, mas atualmente
vislumbra-se o impacto psicologico.

As principais dimensdes do estresse sdo apontadas por Gurung (2010) como agudo
ou cronico, em relacdo ao valor que recebe (positivo ou negativo), sensacdo de controle,
previsibilidade, definicdo do evento (ambiguo ou claro) e centralidade (proximidade da
causa). De modo geral, o estudo bibliografico apontou quatro eixos de estresse no campo
da reabilitacdo pediatrica: em relacdo aos comportamentos disruptivos das criangas, em
relagdo ao comprometimento motor das criancas, em relacdo ao género do cuidador
(mé&e/pai), em relacdo a idade da crianca e em relacdo ao momento do recebimento do
diagndstico.

Tais eixos estdo explicitados nas pesquisas selecionadas. Nao ha conformidade nos
resultados, o que confirma que as variaveis parecem ser contexto dependentes e talvez seja
um conceito que precisa ser avaliado em enfoques especificos em dada situacdo, em dado
momento. Ou, como proposto nesta dissertacdo, associado a um fator de risco (deficiéncia)
e um fator de protecdo (suporte social).

O estudo de Raina et al. (2005) com 468 cuidadores de criangas com paralisia
cerebral concluiu que a saude fisica e psicoldgica dos cuidadores era fortemente
influenciada pelo comportamento da crianca e as demandas de cuidado, o que corrobora
para a especificidade do cuidado com o familiar da crianca em reabilitacdo pediatrica. A
revisao integrativa de Ribeiro et al. (2013) apontou que pais de criancas com paralisia
cerebral apresentam niveis maiores de estresse quando comparados com criangas sem
deficiéncia; os problemas de comportamento, os disturbios psicologicos e emocionais das

criancas foram os fatores mais associados ao aumento do estresse. Este estudo €
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especialmente relevante, pois traz o comparativo do grupo sem deficiéncia, mas, como se
trata de uma revisdo da literatura, ndo se pode discutir as caracteristicas dos participantes e
metodologia.

Mais especificamente na associa¢ao suporte social e estresse, 0s dados do estudo de
Silva et al. (2013) apontaram que as mées de criancas com paralisia cerebral (n = 42)
apresentaram alto nivel de estresse mesmo com a satisfacdo com o suporte social; o0 que
demonstrou que um suporte satisfatdrio foi incapaz de amenizar o nivel de estresse dessas
mées. Importante citar ainda o resultado do trabalho de Almeida e Sampaio (2002) que
apontou uma correlacdo negativa moderada entre a falta de suporte social e o estresse de
familiares de pessoas com paralisia cerebral. Oliveira e Matsukura (2013) ndo encontraram
relacdo entre as caracteristicas sociodemograficas, salde e comportamento da crianca com
0 estresse do cuidador de criangas com paralisia cerebral; ja o aumento do nimero de
pessoas como fonte de apoio esteve relacionado com a reducdo das chances de
aparecimento do estresse.

Em diferentes situagdes como apontam Matsukura, Marturano e Oishi (2002), o
suporte social, contrariamente ao estresse, oferece um fator de protecdo. O estresse
parental influencia préaticas de cuidado e pode refletir em maior propensao a violéncia, a
negligéncia e ao reforco dos problemas de comportamento dos filhos (Ribeiro et al., 2014).
Esta associacédo parece clara na literatura, mas pouco comprovada empiricamente.

A extensdo do estresse ou 0 impacto para cada pessoa € variavel por muitos fatores,
como o aspecto cultural da deficiéncia, ilustrado no capitulo 1. No Brasil, por exemplo,
uma condicdo motora limitante resultado de uma patologia pode ser somado a outros
fatores estressores, como pobreza, falta de acessibilidade, baixa escolaridade, desemprego.

Os estudos de Solomon (2013), conduzidos em paralelo aos casos reais de

acompanhamento de seus pacientes e familiares, apontaram que as pessoas que observam
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pais de criancas deficientes notam mais estresse do que os préprios pais. Seus relatos
consideram a experiéncia trabalhosa de criar um filho com deficiéncia, o que parece virar
uma rotina e é mais facil lidar com um estresse extremo, mas estavel do que com um
estresse menos extremo, mas erratico, o que pode explicar os estudos que tiveram como

resultado baixo nivel de estresse em familiares de criangas com paralisia cerebral.

2.1.3 Modos de enfrentamento e suporte social

Diante do exposto sobre o impacto do estresse na mente e no corpo, encontrar
modos de enfrentamento se torna imperativo para Gurung (2010), que acrescenta nao ser
tarefa facil, ja que o que funciona para uma pessoa pode ndo funcionar para outra, assim
como de uma situacdo para outra; contudo, é possivel constatar que pessoas com alto
suporte social tendem a enfrentar melhor do que pessoas com baixo suporte social. Na
perspectiva deste autor, em consonancia a prépria definicdo de suporte social, o construto
pode ser considerado um moderador do enfrentamento, de modo que os moderadores séo
variaveis que podem mudar a magnitude da relacdo entre um antecedente (estressores) e o
resultado (bem-estar), contrario a uma relacdo de efeito em que uma pessoa com mais
estressores seria necessariamente mais infeliz.

Numa perspectiva historica, Antoniazzi, Dell’ Aglio e Bandeira (1998) apontam trés
geracOes de pesquisas acerca do estudo de coping; concebido primeiramente como estavel,
numa hierarquia de saude versus psicopatologia; depois para enfatizar 0s comportamentos
de enfrentamento e seus determinantes cognitivos e situacionais cComo um processo; e mais
recentemente, o0 estudo voltado para as convergéncias entre 0s processos de enfrentamento
e 0s tracos de personalidade. Na perspectiva de Lazarus e Folkman, coping ou
enfrentamento pode ser definido como um conjunto de esfor¢os, cognitivos e

comportamentais, utilizados pelos individuos com o objetivo de lidar com demandas
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especificas, internas ou externas, que surgem em situacfes de estresse e sdo avaliadas
como excedendo seus recursos pessoais (1984, citados em Antoniazzi, Dell’Aglio &
Bandeira, 1998).

Para Milbrath et al. (2011), ao sentir-se apoiado, o individuo desenvolve a sensacdo
de protecdo, j& que o apoio social oferecido estd relacionado ao desenvolvimento da
capacidade de enfrentamento das situaces a que estd sendo exposto. Correlata a esse
embasamento, encontra-se a percepcdo de Rodriguez e Cohen (1998) de que o suporte
social se refere ao processo em que os individuos gerenciam os recursos psicologicos e
materiais essencialmente voltados para o enfrentamento das situagfes estressoras.

Diante de um evento estressor, as respostas em ambito geral sdo de fuga ou luta;
ndo € apenas o0 evento inicial, mas as intera¢cBes continuadas com ambiente que afetam as
reagOes e consequentemente os modos de enfrentamento diante do estresse (Straub, 2014).
Luta e fuga séo interagcdes humanas com o ambiente, mediante ativacdo do sistema nervoso
central (aumento da circulacdo sanguinea, respiracdo e metabolismo), e Walter Cannon foi
0 primeiro a descrever esse padrdo de ativacdo fisiolégica diante do estresse (Gurung,
2010).

Entende-se que os modos de enfrentamento sdo esforgos individuais para manejar
situacOes estressantes; se 0 estresse é capaz de desestabilizar a homeostase, os modos de
enfrentamento a reestabelecem (Gurung, 2010). Estratégias de enfrentamento sdo aquelas
respostas que sao efetivas para reduzir uma “carga” ndo desejavel (Pereira & Araujo,
2015). Os modos de enfrentamento referem-se as acOes diante das situacGes
potencialmente estressoras, que se diferenciam do suporte social, que estd voltado para as
relacGes buscadas para o enfrentamento. O suporte social pode auxiliar significativamente
na manutencdo dos modos de enfrentamento e ressaltar tracos de personalidade positivos

que auxiliam nesse processo.
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A compreensdo do “bom funcionamento” pds um evento estressor compoe as
reflexGes desta pesquisa. E, ainda que seja particular a cada individuo a forma de lidar, os
estudos destacados neste capitulo parecem indicar que a presenca do suporte social atrelada
a caracteristicas individuais e a percep¢do dos recursos disponiveis no ambiente tém se

mostrado como eficazes nos modos de enfrentamento.

2.1.4 Resiliéncia e suporte social

A possibilidade de melhor enfrentar e mesmo perceber o suporte social recebido
tem ligacdo com a possibilidade de reorganizagdo individual. A resiliéncia pode ser
mencionada, pois € uma resposta positiva e eficaz a superagdo da situacdo de risco e uma
consequente adaptacdo e fortalecimento pessoal (Juliano & Yunes, 2014). Tal consideragédo
sobre as caracteristicas individuais positivas estd contemplada numa transicéo recente tanto
no estudo como nas pesquisas e na atuacdo em Psicologia. Yunes (2003) destaca as
contribui¢bes de Martin Seligman no periodo em que esteve na presidéncia da American
Psychology Association para a mudanca de foco da Psicologia de modo a considerar uma
visdo de ser humano com énfase em aspectos virtuosos, o0 movimento foi denominado
Psicologia Positiva como adogédo de uma visdo focada na potencialidade.

O termo resiliéncia é utilizado numa variedade de modos e contextos, como
caracteristica individual, como processo ou como resultado, sempre com esséncia positiva,
€ uma resposta adaptativa frente a significativa adversidade. Num nivel bioldgico, resulta
em desenvolvimento saudavel, porque protege o desenvolvimento do cérebro e de outros
Orgdos dos prejuizos produzidos pelo excesso de ativacdo desencadeado pelo estresse
(National Scientific Council on the Developing Child, 2015).

Solomon (2013) explica, no entanto, que antigamente a resiliéncia era vista como

algo extraordinario e as pesquisas mais recentes sugerem que grande parte de nds apresenta
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um potencial para tal caracteristica sendo crucial cultiva-la. A resiliéncia representa uma
caracteristica de destaque em individuos em situa¢fes adversas e 0 suporte social parece
ser mais possivel a pessoas com este traco de personalidade. Os recursos pessoais sao
descritos como caracteristicas fisicas ou psicoldgicas que vdo favorecer de maneira
positiva a adaptacao frente ao evento (Freitas et al. 2014).

Como nesta dissertacdo elegeu-se a reabilitacdo pediatrica como campo de atuacéo,
os familiares bem orientados e ativos na busca pelo melhor tratamento, mas também
empoderados pelo conhecimento da patologia poderdo apresentar modos de enfrentamento
mais eficazes e possivelmente representar comportamentos positivos aos seus filhos ou as
criangas sob sua responsabilidade.

Ademais, a National Scientific Council on the Developing Child (2015) aponta trés
afirmacdes sobre a resiliéncia comumente pouco compreendidas: resiliéncia requer
relacionamentos; nao ha reforco do individualismo, ndo h4 um gene da resiliéncia que
determine o curso da vida; sdo as experiéncias que vdo moldar esta capacidade; as
capacidades que ressaltam a resiliéncia podem ser potencializadas em qualquer idade;
individuos que demonstram resiliéncia numa dada adversidade ndo necessariamente o
fardo em resposta a outra adversidade.

A suscetibilidade dos pais das criangcas com necessidades especiais a sobrecarga
resultante do processo de cuidado varia de acordo com sua habilidade em lidar com os
fatores estressores e com diferentes niveis de tolerancia de acordo com Miura e Petean
(2012). N&o ha duvida sobre a relevante contribuicdo dos modos de enfrentamento de
pessoas resilientes e avaliacbes sobre a qualidade de vida do cuidador em reabilitacdo
pediatrica, mas compreender o suporte social parece um caminho menos explorado pela
literatura e proximo do objetivo de atuacdo de uma equipe de saude no campo da

reabilitacdo.
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2.2 Deficiéncia, perdas e ganhos

Décadas de pesquisas em comportamento e ciéncias sociais tém produzido rica base
de conhecimento para explicar porque algumas pessoas desenvolvem capacidades
adaptativas para enfrentar e superar as adversidades e outras ndo (National Scientific
Council on the Developing Child, 2015). Bemister et al. (2015) reforcam que alguns pais
de criancas com comprometimento moderado ou severo apresentam maior risco para
problemas psicossociais, contudo, outros pais referem o enfrentamento de um modo bom,
mas como isso ocorre € ainda desconhecido. As crencas culturais influenciam a
experiéncia de estresse, nem todo evento negativo € estressante e nem todo evento positivo
esta automaticamente livre de estresse (Gurung, 2010).

Os estudos demonstram, em diferentes perspectivas, que as discussfes sobre a
realidade da pessoa com deficiéncia apontam para a perda de papé€is, diminuicdo da
autoestima e distanciamento dos vinculos sociais. H& possibilidade de a deficiéncia
representar um grupo de risco para pior qualidade de vida, eventos estressores continuados
e consequentemente maior necessidade de suporte social, conforme ja exposto. Ribeiro
(2009), apds avaliar dez pessoas com deficiéncia e suas familias, identificou que ha uma
heterogeneidade das redes sociais, mas também um grau de isolamento das pessoas com
deficiéncia. Esta mesma autora salienta que a rede social das pessoas com deficiéncia tende
a sofrer uma erosdo ao restringir contatos sociais. Similarmente a isso, encontra-se a
contribuicdo de Ferreira et al. (2015) de que o cuidador priméario pode sofrer um estresse
social com consequente afastamento da prépria familia, dos amigos com limitagdo do
convivio e prejuizos a si mesmo. Com desejo de fugir da rejeicdo social e mesmo da
possivel rotulacdo, alguns pais se esquivam da participacdo social (Pereira & Kohlsdorf,

2014).
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A possivel restricdo social tende a limitar as possibilidades de apoio social e
também a aumentar a sobrecarga do familiar ou do cuidador da pessoa com deficiéncia. O
nascimento de uma crian¢a saudavel costuma expandir a rede social dos pais; 0 nascimento
de uma crianga deficiente diminui essa rede (Solomon, 2013).

Notadamente, discussdes sobre 0 modo como a rede social protege ou enfraquece a
pessoa com deficiéncia se mostram relevantes no delineamento do programa de
reabilitacdo. Consideravel destacar mais uma vez que, na reabilitacdo pediatrica, o paciente
estd em desenvolvimento e futuras dificuldades poderiam ser amenizadas com o
fortalecimento das relagcdes familiares com especial atencdo a salde mental e fisica do
familiar com papel de cuidador. Solomon (2013) registrou que cuidar de criangas com
deficiéncia esta associado a problemas reumaticos prematuros, insuficiéncia cardiaca,
fungédo imune reduzida e morte precoce devido ao envelhecimento celular.

Ha& muitas familias que relatam bem-estar, boa qualidade de vida e até mesmo
prazer ao lidar com criancas com deficiéncia. Enquanto esses familiares estdo sujeitos a
maior sobrecarga possivel, ansiedade e niveis de estresse, cada familiar lida de modo
diferente com a crianga com deficiéncia (Oliveira & Matskura, 2013).

Solomon (2013) defende que as expectativas parentais ndo administradas ou
desinformadas sdo um veneno, ao passo que os diagnadsticos especificos das deficiéncias de
um individuo ajudam muito; ter um filho deficiente pode tanto trazer isolamento quanto a
ter a possibilidade de construir novas redes como meio de lidar com a nova situagdo. A
defesa deste autor € acrescida por uma pesquisa citada por ele, em que dois tercos dos pais
idosos de filhos adultos deficientes referiram que seu papel de cuidador Ihes dava um senso
de proposito e mais da metade se sentia menos solitaria com os filhos em casa. Segundo

Pereira e Kohlsdorf (2014), quando os lacos familiares séo solidos, podem ser fortalecidos
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pela experiéncia de ter um filho deficiente e as relacbes debilitadas poderéo se enfraquecer
e se romper.

Dada a instalacdo da deficiéncia, uma proposta de reabilitacdo deve ponderar as
habilidades do sujeito e as enfatizar para uma participagdo social efetiva positiva. Esta
participacdo visa uma possibilidade de insercdo ou reinser¢do académica, laboral, no lazer;
ambientes provedores de suporte social e também mutéveis a partir das experiéncias que as
interacdes e as diversas apresentagdes de deficiéncias podem proporcionar.

E uma énfase sobre o carater positivo dos programas de reabilitacio que precisa ser
evidenciada. Segundo Silva (2015), ha um consenso de que o foco da reabilitacdo infantil
ndo deve ser dirigido aos prejuizos, as perdas ou as deformidades que a crianca apresenta,
mas sim ao desenvolvimento da crianga com deficiéncias num determinado contexto

social.

2.3 Pesquisas sobre suporte social no campo da reabilitacdo: tendéncias e desafios
Com objetivo de melhor compreender a relagdo entre suporte social e reabilitagéo,
realizou-se levantamento sistematizado na literatura em julho de 2015. Utilizou-se a base
de dados Pubmed e Lilacs com publicacdes da Ultima década. No cruzamento sobre
suporte social versus reabilitacdo versus familia, observou-se crescente niumero de estudos

ao longo dos anos em ambas bases de dados, como ilustra a Figura 1.
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Figura 1. Levantamento de artigos em duas bases de dados (Pubmed e Lilacs) por ano de
publicacio.

Uma analise especifica do tipo de estudo do periddico na base Lilacs também foi
desenvolvida de modo a contribuir com um aprofundamento nas pesquisas empiricas
possivelmente realizadas em centros de reabilitacdo e que supostamente declaravam o
funcionamento das equipes e participacdo familiar. Ndo houve corte temporal e o objetivo
foi verificar a proximidade entre 0 conceito suporte social e a area de reabilitacdo. A
Tabela 2 ilustra o agrupamento do levantamento por tipo de estudo e as Figuras 2, 3 e 4

ilustram cada grupo de descritores.
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Tabela 2
Levantamento dos artigos por descritores e tipo de estudo
Descritores (Lilacs) Total de titulos Tipos de estudo
[suporte social] X [familia] N = 256 Avaliagao econdmica em salde;

Estudo de caso e controle;
Relato de caso.

[suporte social] X [reabilitacdo] N =65 Ensaio clinico controlado;
Estudo de coorte;
Relato de caso.

[suporte social] N =850 Avaliacdo econdmica em salde;
Estudo de caso e controle;
Guia de pratica clinica;
Relato de caso;
Ensaio clinico controlado;
Estudo de corte;
Overview;
Revisdo sistematica.

Os tipos de estudo ilustrados na Tabela 2 sdo apoiados nos eixos de classificacao
adotados pela base de dados Lilacs que diferem da classificacdo da American Psychology
Association. O Manual de Aplicagcdo da APA define como tipos de estudos: relatos de
estudos empiricos (testes de hipdteses apresentando novas analises de dados), revisdes da
literatura (sinteses de pesquisas e meta-analises), artigos tedricos (aperfeicoamento das
teorias), artigos metodoldgicos (modificacdo de métodos existentes ou discussdes de
abordagens quantitativas e analiticas), estudos de caso (relato de materiais a partir do
trabalho com um individuo, um grupo, uma comunidade ou uma organizacdo) e outros
tipos de artigos ndo contemplados nos eixos anteriores.

Os dados brutos obtidos no cruzamento estdo relatados nas Figuras 2, 3 e 4. N&o foi
encontrado resultado para classificagio com o0s descritores suporte social versus

reabilitacdo versus pediatria.
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B Avaliaciio economica em satide EEstudo de caso e controle FRelato de caso

Figura 2. Classifica¢io das publicacdes sobre suporte social versus familia, de acordo com o tipo de
estiido.

B Ensaio Clinico Conftrolado EEstudo de Coorte HE Relato de caso

Figura 3. Classificacio das publicacdes sobre suporte social versus reabilitacdo, de acordo com o tipo
de estudo.
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B Avaliaciio econoinica em satde E Ensaio Clinico Controlado
EEstudo de caso e controle B Estudo de coorte

B Guia de pratica cinica B Overview

FRelato de caso ERevisio sistematica

Figura 4: Classificacdo das publicacdes sobre suporte social , de acordo com o tipo
de estudo.

O levantamento da literatura confirma tanto o interesse clinico, como o interesse
cientifico desta tematica. Porém ¢é interessante notar que predominam estudos com
metodologia de relato de caso. Esse tipo de estudo é relevante para analise individual do
sujeito, suas caracteristicas proprias, inclusive com atencdo a subjetividade dos programas
de reabilitacdo, que foi destacada no capitulo 1, condizente ao modelo biopsicossocial.
Contudo, os relatos de casos caracterizam pouco o0s programas de reabilitacdo existentes e
o perfil atendido por esses servicos.

Na revisdo de literatura de Gongalves et al. (2011) sobre a avaliacéo de apoio social
em estudos brasileiros, dos 59 estudos com amostras brasileiras, 51% utilizaram entrevista
como método de coleta, 24% escalas ou inventarios, 17% observacdo, 10% questionarios,
7% mapa de relacbes, 5% grupos focais. A revisao sistematica da literatura entre 2007 e
2014 de Loureiro e Silva (2014) encontrou uma variedade de instrumentos e
procedimentos para avaliagdo do suporte social. Os questionarios desenvolvidos pelos

autores corresponderam a 40,47% do levantamento, inventario Home Observation for
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Measurement of the Environment a 14,81% e outras escalas 18,51%, alguns estudos
produziram os dados a partir da observacgéo da interacdo mée-filho.

Ainda na base de dados Lilacs, outra andlise por assunto do periodico foi
enveredada tentando aproximar-se de como 0s conceitos destacados neste estudo estéo
sendo registrados nas pesquisas, se ha predilecdo de um conceito especificamente e em que
campo de atuacédo estdo sendo citados pela literatura. Os dados estéo dispostos nas Figuras

5, 6 e 7. Os assuntos ilustrados sdo aqueles adotados pela propria base consultada.

Odontologia

Medicina Esportiva
Toxicologia

Pediatria

Medicina Fisica e Reabilitacdo
Educacdo

Medicina

Psiquiatria

Saude Publica

Enfermagem

Assunto dos periodicos

Psicologia

0] 25 50 75 100 125 150 175 200 225
N°de artigos

Figura 5. Classificacao das publicacdes sobre suporte social, de acordo com o assunto do periddico.
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Figura 6. Classificacdo das publica¢des sobre suporte social versus familia, de acordo com o assunto
doperiodico.
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Figura 7. Classificacio das publica¢Bes sobre suporte social versus reabilita¢iio, de acordo com o
assunto do periodico.
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No levantamento ilustrado na figura 7, os periédicos com assunto medicina fisica e
reabilitagcdo, cuja convergéncia proposital dos conceitos se aproximava mais do objetivo
geral desta dissertacdo, foi realizada anélise dos quatro artigos integralmente. Foi dada
especial atencdo a associacdo entre o conceito de suporte social e sua aplicabilidade ao
programa de reabilitagdo para o paciente e sua familia. Nos quatro artigos, destaca-se o
principal objetivo: (a) estudo descritivo sobre suporte informativo no tratamento da
incontinéncia urinaria (2009); (b) treino locomotor com suporte de peso corporal em
pacientes com lesdo medular (2013); (c) avaliacdo da qualidade de vida em idosos (2013) e
(d) nivel de estresse e suporte social em cuidadores de criangcas com paralisia cerebral
(2013).

Nesse Gltimo cruzamento, nota-se que apenas um artigo demonstrou proximidade
entre o servigo prestado e atengé@o aos familiares em programa de reabilitacdo. Ainda que
seja possivel uma associacdo entre suporte social, estresse, modos de enfrentamento e
resiliéncia no campo da reabilitagéo, esta ndo foi encontrada claramente no levantamento
sistematico.

Em agosto de 2016, de modo a aprofundar a compreensédo sobre as publica¢fes da
classificagdo sobre suporte social e reabilitacdo, foram analisados também os artigos cujo
assunto dos periodicos era da area Psicologia. Diferentemente do levantamento inicial de
2015, em que foram encontrados sete artigos, no levantamento mais recente foram
encontrados dez estudos em Psicologia A analise apontou apenas um artigo com
participantes de reabilitacdo pediatrica (Grupo de apoio psicossocial: experiéncias de pais
de criancas com deficiéncia auditiva usuarias de implante coclear, 2015), todos os demais
com populagéo adulta. A satde mental configurou o tema com maior nimero de resultados

(2 artigos) nessas publicacdes.
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Os estudos apontam um baixo numero de pesquisas empiricas com sujeitos em
programa de reabilitacdo e seus familiares. Nos periddicos especializados em salde,
reabilitacdo ndo € um tema principal. A psicologia de modo geral foi apontada como area
representativa tanto nos tipos de estudo como no assunto dos periddicos levantados.

O levantamento da literatura de modo geral corrobora Gongalves et al. (2011) que
apontaram crescimento nos ultimos anos no nimero de estudos brasileiros que incluem a
avaliacdo do apoio social, em especial, avaliagcdes do apoio recebido e do apoio percebido.
Contudo o numero de participantes nas pesquisas destacadas ainda ndo permite
desdobramentos sobre as dimensdes do suporte social mais destacadas na avaliagdo em
reabilitacdo e a frequéncia em que ocorre. O levantamento que associa tais estudos com
familiares de criangas com paralisia cerebral ainda parece pouco expressivo. Odding et al.
(2006) encontraram o termo paralisia cerebral em 8566 artigos no Pubmed sendo 309 em
periddicos de reabilitacao.

Entende-se que o suporte social é um conceito chave e, ao explorar os elementos
advindos desse, torna-se possivel embasar praticas positivas de enfrentamento da condigédo
do familiar/acompanhante da crianca em reabilitacdo pediatrica. Esta afirmacdo &
corroborada pela avaliacdo conceitual e de instrumentos de apoio social, conduzida por
Gongalves et al. (2011) de que h& escassez de instrumentos fidedignos, validos e
padronizados para realidade brasileira; o conceito ndo esta claro na literatura cientifica ja
que em 32 dos 59 trabalhados analisados ndo foi possivel identificar uma definicdo
conceitual clara.

A metodologia utilizada nos estudos tambem € interesse na justificativa da presente
dissertacdo, de modo a contribuir para pesquisas empiricas e com instrumentos préprios da
area de saude. Desta forma, foi realizada consulta ao site do Sistema de Avaliacdo de

Testes Psicoldgicos desenvolvido pelo Conselho Federal de Psicologia em abril de 2015 e
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identificados dois instrumentos que convergem com a tematica exposta: Escala de
Percepcdo do Suporte Social (EPSUS-1J) e o Inventério de Percep¢do de Suporte Familiar
(IPSF). O primeiro instrumento foi recebido pelo referido conselho em novembro de 2013;
sendo que 0 processo se encontra em avaliacdo. J& 0 segundo encontra-se com status
favoravel, aplicacdo apenas por psicologos e o objetivo € avaliar o quanto as pessoas
percebem as relagdes familiares em termos de afetividade, autonomia e adaptagéo entre os
membros, aplicavel a faixa etéaria entre 11 e 57 anos.

A literatura parece evidenciar que, assim como 0 proprio conceito de suporte social
necessita de uniformidade dos autores e pesquisadores, 0s instrumentos que se propdem a
avaliar o suporte social também carecem de discussdo acerca das caracteristicas da
populagéo a ser avaliada. Relagc&o corroborada por Ribeiro et al. (2014) ao citarem que 0
bom funcionamento familiar, o suporte social, 0 uso de estratégias para lidar com o
estresse, a elevacdo da autoestima e o sentimento de competéncia diante da situagdo de
cuidar sdo fatores protetores do estresse e contribuem para a melhor satde psicoldgica dos
pais.

A conclusédo do levantamento da literatura € que ha aumento nas publicacdes sobre
suporte social, ha pouca expressividade em periddicos especificos de reabilitacdo, poucos
estudos apresentam instrumentos claramente voltados para a populacdo assistida em
servigos de saude, evidéncia para o familiar em pediatria. Como identificado também por
Nobrega et al. (2010) ainda ha poucos estudos sobre suporte social, principalmente quando
envolve a familia da crianca em condic¢do cronica. Mesmo que esteja claro que o suporte
social, o funcionamento familiar e 0 manejo do estresse podem influenciar recursos para
consideracdo da saude do familiar/cuidador (Raina et al., 2005).

Em suma, os capitulos iniciais mostraram que a familia € identificada como

mediadora das orientacdes profissionais recebidas nas sessdes de reabilitacdo, porém seu
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papel e as peculiaridades da funcdo de cuidar ndo estdo totalmente exploradas pela
literatura. Importante considerar que o quadro de paralisia cerebral pode acarretar prejuizos
nos diferentes aspectos do desenvolvimento: motor, cognitivo, linguagem e social, 0 que
impacta diretamente a rotina ndo s6 do individuo como da sua familia. Ciente dos fatores
de risco para pior qualidade de vida do familiar na funcéo de cuidador da crianga com esse
diagndstico, o estudo do capitulo 2 apontou que o suporte social pode ser um fator de
protecdo para a saude e bem-estar, auxiliando na manutencdo dos modos de enfrentamento

diante de situacdes de estresse.



95

CAPITULO 3 - PESQUISA DE CAMPO

Inicialmente, seréo descritos o contexto geral da investigacdo, contemplando dados
gerais que caracterizam os acompanhantes no atendimento de admissdo das criancas na
Rede Sarah. Em seguida, detalhar-se-d80 os cuidados éticos adotados, os procedimentos
metodoldgicos empregados respectivamente no Estudo 1 e Estudo 2, a saber: selecéo e
composicdo da amostra, instrumentos, coleta e analise de dados.

Num primeiro momento, um estudo exploratorio foi conduzido com a finalidade de
proporcionar a familiaridade da pesquisadora com 0s possiveis instrumentos a serem
utilizados, bem como avaliar o tempo de resposta do participante, compreensao das
orientacOes e das questdes das escalas.

A pesquisa teve como objetivos: (a) caracterizar e avaliar o suporte social de
familiares de criancas com paralisia cerebral; (b) avaliar o estresse e a resiliéncia desses
familiares; (c) relacionar os indicadores de suporte social, estresse e resiliéncia parentais
entre os dois grupos com intervenc@es distintas e (d) identificar a influéncia da percepcao

do suporte social nos niveis de estresse e de resiliéncia dos participantes.

3.1 Contexto de investigagdo

Tal como informado na Introdugéo da presente Dissertacdo, a pesquisa de campo
foi conduzida no Setor de Reabilitagdo Infantil da Rede Sarah, Unidade Lago Norte, aonde
é desenvolvido o projeto de interveng@o ‘Dimensdo Metacognitiva’, fundamentado no The
Fifth Dimension: An After School Program Built on Diversity, implementado
originalmente no Laboratory of Comparative Human Cognition, da University of
California, na década de 1980 a partir dos estudos que associam jogos eletrénicos e

aprendizagem, iniciados pelo fundador do projeto (Cole, 2006).
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Cabe salientar que, nos Estados Unidos, as agcdes eram direcionadas para criangas
identificadas com alguma vulnerabilidade social. No Brasil, a proposta foi adaptada com
base no Método Sarah de Reabilitacdo e destina-se a criangas de oito a doze anos, que
possuem alguma deficiéncia. O Projeto Dimensdo Metacognitiva oferece atividades
diferenciadas para criancas e seus familiares por um periodo de quatro meses, podendo
haver prorrogacdo. Assim, duas vezes por semana, 0s pacientes participam de atividades de
estimulacdo cognitiva, com énfase na metacognicao. Por meio de jogos e brincadeiras — e a
mediacdo de estudantes universitarios — tambem sdo incentivados a ampliar seus
comportamentos de colaboracdo e autonomia. No que tange aos familiares, quinzenalmente
ocorrem encontros grupais, coordenados por um profissional da equipe de Psicopedagogia.
Essa intervencdo psicoeducativa tem como metas gerais: (a) abordar, analisar e discutir
questdes atinentes a condicdo clinica das criancas; e (b) propiciar apoio aos familiares, por
meio de depoimentos dos participantes e das orientacdes fornecidas pelos profissionais.
Em alguns casos, outra modalidade de acompanhamento pode ser indicada ao final do
quadrimestre. Desse modo, outros usuarios podem ingressar no Projeto, a partir dos
objetivos de reabilitacdo tracados para cada crianca pela equipe multiprofissional desse

setor.

3.2 Aspectos éticos

O projeto foi devidamente autorizado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP-IH)
da Universidade de Brasilia (Anexo 1), sendo a Rede Sarah, institui¢cdo coparticipante ao
longo desse trabalho (Anexo 2). Conforme estabelecido na Resolucdo 466/2012, todos 0s
participantes manifestaram sua concordancia apés a leitura e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (Anexo 3).

A sequir, sera apresentado — separadamente — cada estudo empirico.
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3.3ESTUDO 1
3.3.1 Participantes

Estipularam-se como critérios de inclusdo nessa amostra: (a) ser familiar de crianga
com diagnostico de paralisia cerebral, acompanhada em programa de reabilitacdo da Rede
Sarah; (b) ser residente no mesmo domicilio desse paciente; (c) ter frequentado no minimo
seis sessdes grupais do Projeto Dimensdo Metacognitiva; e (d) ter assinado o TCLE. Os
critérios de exclusdo foram: cuidador formal que recebesse remuneracdo pelo servico
prestado e aqueles familiares cujos filhos apresentassem outros diagndsticos diferentes da
paralisia cerebral, mesmo que acompanhados nesta modalidade de atendimento. Por
conseguinte, integraram esse Estudo 1, 22 familiares que participaram do Projeto

Dimenséo Metacognitiva entre 2012 e 2015.

3.3.2 Instrumentos?

Durante o estudo piloto, a pesquisadora responsavel constatou dificuldades de
compreensdo e preenchimento pelos participantes, principalmente os iletrados. Diante
disso, optou por adaptar o modo de apresentacdo desse material e fazer a leitura das
instrugdes das escalas para cada familiar, iletrado ou néo.

Entéo, na etapa definitiva do Estudo 1, foram utilizados os seguintes instrumentos:

- Escala de Percepcgéo de Suporte Social (Siqueira, 2008) — composta por 29 itens, medidos

em uma escala de quatro pontos - nunca, poucas vezes, muitas vezes e sempre (Anexo 4).

%0 levantamento da literatura apontou varios instrumentos para avaliacdo envolvendo o suporte social, como
por exemplo: Escala de Eventos Adversos (1999), Escala de Sentimento de Competéncia Parental (2005),
Inventério de Percepcdo de Suporte Familiar (2005), Escala de Stress Infantil (2005), Escala de Percepcéo do
Suporte Social (2008), Escala de Stress Parental (2010), Inventario de Estilos Parentais (2011), Escala de
Resiliéncia para Adultos (2012), Escala de Competéncia e Resiliéncia Parental (2013). Ao se ponderar 0s
objetivos da pesquisa, tempo de aplicacdo, modo de apresentacdo e clareza, selecionou-se o instrumental
informado neste capitulo.
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Especificamente o suporte social é estimado em duas dimensdes: préatico (fator 1 - itens 1,
2,3,5,8,11, 12, 13, 15, 16, 18, 19, 21, 22, 23, 25, 27, 28 e 29) e emocional (fator 2 — itens
4,6,7,9, 10, 14, 17, 20, 24 e 26). O resultado dessa escala foi obtido pela média simples
dos escores das respostas.

- Escala de Stress Parental construida por Mixdao, Leal e Maroco em 2010 (Rocha, 2012) —
retine 18 itens avaliados em uma escala de cinco pontos: discordo totalmente, discordo,
indeciso, concordo e concordo totalmente. N&o havia coincidéncia com os eixos de estresse
dos estudos evidenciados no capitulo 2: comprometimento motor e distdrbios
comportamentais da crianga, género e idade dos pais, pois é um instrumento para pais de
criangas sem deficiéncia. Os fatores denominados: fator 1 — preocupagdes parentais, fator 2
— satisfacdo com o papel parental, fator 3 — falta de controle, fator 4 — medos e angustias.
Para obtencdo do escore final da escala, alguns itens sdo pontuados enquanto sentimentos
negativos, os itens 1, 2, 5, 6, 7, 8, 17 e 18 devem ser invertidos. Os autores da escala
definiram trés intervalos de afericdo: 18-42 = estresse baixo, 43-66 = estresse
intermediéario, 67-90 = estresse elevado (Anexo 5).

- Escala de Resiliéncia adaptada para populacdo adulta portuguesa (Pereira, 2012) — possui
22 itens examinados em sete niveis, discordo totalmente, discordo muito, discordo pouco,
ndo discordo nem concordo, concordo pouco, concordo muito, concordo totalmente. A
média de afericdo para as respostas desse instrumento foi estipulado pela autora em 132,
44 (Anexo 6). Os itens sdo dispostos em quatro fatores: fator 1 — perseveranca, remete para
a entusiastica persisténcia em encontrar solugbes para os problemas, vencendo
adversidades; fator 2 — sentido de vida, remete para a consciéncia de que se tem algo
significativo para que viver; fator 3 - serenidade, remete para uma perspectiva equilibrada
e focada nos propositos da propria vida, com capacidade para aceitar a variedade de

experiéncias (mesmo adversas) de forma serena com capacidade de exercer a autoestima;
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fator 4 — autossuficiéncia e autoconfianga, é o sentido de unicidade, € a consciéncia de que
0 percurso de vida de cada pessoa € Unico e que certas etapas sdo enfrentadas ndo em
grupo, mas sozinho, conseguindo a pessoa estar por conta.

A Escala de Resiliéncia foi o instrumento que os familiares referiram mais duvidas,
tanto na interpretacdo do que estava sendo solicitado como no préprio vocabulario
empregado. H& uma consideracdo sobre o conceito de resiliéncia, ja que conforme
destacado no capitulo 2, configura-se como um tema pouco explorado advindo das ciéncias
exatas que pode ser pouco familiar para os participantes.

- Questdo sobre Fonte de Suporte Social: o participante foi solicitado a enumerar em grau
de relevancia o suporte social percebido. As categorias previamente elaboradas, de acordo
com a experiéncia da pesquisadora foram: (a) igreja/religido, (b) cénjuge, (c) servico de
salde (incluindo a Rede Sarah), (d) avés do paciente, (e) tios do paciente, (f) 6rgao estatal
(incluindo prefeituras e secretarias), (g) outros filhos, (h) amigos, (i) escola, (j) outro ndo
contemplado nas opcBes anteriores. Cumpre explicar que esta pergunta foi elaborada apds
0 estudo exploratério diante da dificuldade percebida no participante em expor
espontaneamente suas fontes de suporte social.

- Registros de Casos — correspondem as anotacGes feitas pela pesquisadora a partir do
relato espontaneo do participante ao final da aplicacdo dos instrumentos. Os relatos foram
categorizados com apoio na literatura de Siqueira (2008): suporte social pratico e
emocional e de Gurung (2010): emocional (empatia, cuidado e preocupacdo), autoestima
(construgé@o de confianca e encorajamento), instrumental (assisténcia direta, prestacdo de
servigos, financeiro) e informacional (aconselhamento, retornos de desempenho, grupos

informativos).
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3.3.3 Procedimentos de coleta e analise de dados

Por telefone, a propria pesquisadora fez um convite inicial. Na data de
comparecimento acertada, obteve-se a concordancia do participante pelo TCLE, seja na
Unidade Sarah Centro ou na Unidade Lago Norte (a depender da disponibilidade de cada
familia).

No que se refere a tais procedimentos de coleta, cumpre mencionar que, no inicio
do estudo piloto, tentou-se incluir uma questdo aberta para identificacdo da fonte do
suporte social de maior relevancia ao longo do tratamento da crianga com paralisia
cerebral. Contudo, verificou-se que o familiar tendia a abordar suas preocupacbes com o
paciente e o proprio tratamento e ndo consigo mesmo. Entdo, ainda nessa etapa preliminar,
decidiu-se pela apresentacdo de uma questdo na qual o participante deveria informar sua
sugestdo de suporte social a outro familiar em condigdes semelhantes. Ao se perceber
dificuldades residuais para responder a essa questdo, elaborou-se uma questdo em que o
participante enumerasse fontes de suporte social de acordo com o grau de relevancia. Desta
forma, tentou-se alcancar a percepcdo do participante sobre suas fontes de suporte tanto
relacionadas a si com a outro em situacdo analoga a sua; reforcando o que foi encontrado
na literatura sobre os beneficios de quem recebe o apoio, mas também de quem o fornece
além do processo identificatorio em situacOes de estresse como pode acontecer na
deficiéncia.

Adicionalmente, ao final da aplicacdo dos instrumentos, solicitou-se que o
participante comentasse sobre o ‘suporte social percebido’. Encerrado esse relato
espontaneo, a pesquisadora desenvolveu os Registros de Casos, apoiando-se na literatura
para identificar as categorias vinculadas a suporte social.

Em razdo das dificuldades notadas no estudo piloto, optou-se por algumas

modificagdes na apresentacdo dos instrumentos favorecendo que as respostas fossem
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fornecidas na marcacdo de colunas de frequéncia em vez de numeracdo da opcdo de
resposta. No que concerne ao instrumento Escala de Resiliéncia adaptada para populacéo
adulta portuguesa, houve uma modificacdo na graduacédo das respostas, originalmente era
proposto uma escala de 1 (discordo totalmente) a 7 (concordo totalmente) e foi reduzida
para 5 opgdes, na tentativa de fornecer uma resposta mais focada e com maior
fidedignidade na analise das respostas pela frequéncia, j& que com 7 possibilidades esta
parecia se diluir.

Os dados obtidos com as escalas foram analisados juntamente com a equipe do
Setor de Estatistica da Rede Sarah. Para tal propdsito, utilizou-se o SPSS — Versdo 21. O
Test-T foi usado para comparacdo das médias. A correlagdo entre as escalas foi calculada
pelo coeficiente de Spearman’s. A exemplo do que é recomendado pela literatura, para a
escala Percepcdo do Suporte Social, a média foi calculada pelo escore médio, ao passo que
nas escalas Stress Parental e Resiliéncia adaptada para populacdo adulta, a média

corresponde ao somatorio dos escores.

3.4 ESTUDO 2
3.4.1 Participantes

O Estudo 2 abrangeu 29 familiares de criangas diagnosticadas com paralisia
cerebral e que ndo participaram do projeto “Dimensdao Metacognitiva”. Ou seja, essa
amostra € constituida por usuarios que ndo frequentaram a atividade psicoeducativa grupal.
Eles foram acompanhados no Programa de Reabilitacdo Infantil somente através de
atendimentos individuais feitos por um ou mais especialistas, de acordo com as
necessidades do paciente.

Estabeleceram-se como critérios de inclusdo: (a) ser familiar de crianca com

diagnostico de paralisia cerebral; (b) residir no mesmo domicilio do paciente que esta em
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Programa de Reabilitagdo Infantil ou ter acompanhado sistematicamente os atendimentos
propostos; e (c) manifestar concordancia em TCLE. E preciso elucidar que, em alguns
casos, um familiar participativo nos cuidados da crianga pode ndo residir com ela e, por

essa razao, ampliaram-se os critérios para esse estudo.

3.4.2 Instrumentos

Foram utilizados os mesmos instrumentos do estudo anteriormente descrito.

3.4.3 Procedimentos de coleta e analise de dados

O convite foi apresentado pela pesquisadora no préprio hospital, ap6s o
atendimento conduzido pela equipe de Reabilitacdo Infantil. Todos os profissionais
receberam esclarecimentos sobre a pesquisa e se dispuseram a colaborar mediando o
contato da pesquisadora com o familiar.

As escalas foram respondidas no Setor de Reabilitacdo Infantil na Unidade Lago
Norte, seguindo-se as mesmas condi¢des de aplicacdo do Estudo 1. Também foram feitos
0s Registros de Casos. Os procedimentos de andlise dos dados foram semelhantes ao
primeiro estudo.

O presente capitulo teve como finalidade expor detalhadamente o delineamento da
pesquisa. Tal detalhamento contribui para o conhecimento do contexto de atuagdo e
fornece subsidios para discussdo do estudo bibliografico de forma critica, com dados

proprios do servico.
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CAPITULO 4 - RESULTADOS E DISCUSSAO

No quarto capitulo, serdo analisados e discutidos os resultados da pesquisa
de campo. Inicialmente, serd apresentada a caracterizagdo ampliada da configuracdo dos
atendimentos em reabilitacdo pediatrica da Rede Sarah na Unidade Brasilia. Em seguida
serdo expostas as caracteristicas sociodemogréaficas dos participantes selecionados e 0s
dados das criancas pacientes do Programa de Reabilitacdo Infantil cujos familiares foram
objeto de estudo e analise. Posteriormente, serdo abordados especificamente os resultados
obtidos com a Escala de Percepcdo do Suporte Social, com a Escala de Stress Parental e
com a Escala de Resiliéncia.

Os instrumentos serdo correlacionados entre si e havera complementacdo dos dados
pelos relatos espontaneos produzidos pelos familiares que foram organizados em Registros
de Casos e analisados a partir do referencial tedrico destacado nos capitulos iniciais. Por

fim, serdo discutidos os dados encontrados em consonancia ao estudo bibliogréafico.

4.1 Caracterizacao do atendimento de admissdo da pediatria da Rede Sarah

Tendo em vista a necessidade de melhor compreender o cenario mais amplo da
pesquisa, foi realizado um levantamento da populagéo admitida na instituicdo pela equipe
de pediatria. Para tanto, empreendeu-se a consulta de 468 prontuarios eletrénicos (periodo
de janeiro a margco de 2016), evidenciando o perfil dos acompanhantes que estiveram
presentes na primeira consulta para avaliacdo quanto & necessidade das criancas serem
inseridas no Programa de Reabilitacdo Infantil da Rede Sarah. Os familiares foram
representados em seis categorias: (a) mée sozinha, (b) mée e pai, (c) mde com outro
familiar exceto o pai, (d) pai e/ou mée e irmaos, (e) pais com outro familiar exceto a mée,

(f) outro familiar sem pai e mée.



104

Na Tabela 3, estdo expostos os dados que indicam que a presenca mais frequente no
primeiro atendimento foi a composicdo pai e mée (42,7%), seguida de apenas mée
(25,6%), mae com outro familiar exceto o pai (17,9%), pai e/ou mée e irméos (7,9%),

outro familiar (3,2%) e, por Gltimo, pai com outro familiar (2,6%).

Tabela 3

Perfil do acompanhante da crianca no atendimento de admissdo na Rede Sarah
Acompanhante N %
1.Apenas mée 120 25,6%
2.Mée e pai 200 42,7%
3.Mée com outro familiar exceto o pai 84 17,9%
4.Pai e/ou mée e irméos 37 7,9%
5.Pai com outro familiar exceto a mée 12 2,6%
6.0utro familiar sem pai e mée 15 3,2%
Total 468 100%

Os dados diferem da maioria dos estudos levantados que presumem a presenca
Unica da mde no programa de reabilitacdo pediatrica. Ressalta-se que se trata do
atendimento inicial e ndo do acompanhamento longitudinal da crianga. Esses dados séo de
criangas que ainda ndo tinham o diagnostico definido pela equipe da Rede Sarah.

Como a Rede Sarah se configura como instituicdo de importante visibilidade
nacional, além do publico procedente de Brasilia, usuarios de outros estados também
procuram por tratamento neste servico de saude. Refletiu-se, entdo, se a categoria pai e
mée se apresentou mais frequente pela facilidade de acesso ao hospital pelos moradores do
Distrito Federal. De modo a aprofundar esta interpretacdo, deu-se seguimento a analise por
regido de procedéncia. Na Tabela 4, pode-se observar que, de fato, a maioria dos pacientes

era procedente de Brasilia, mas havia um namero significativo de outros estados.
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Tabela 4

Local de procedéncia dos pacientes em atendimento de admisséo na Rede Sarah
UF Freq. %
DF 285 61%
GO 77 16%
Outros estados 106 23%
Total 468 100%

A distancia, a dificuldade de transporte, a necessidade de afastamento das
atividades rotineiras parece ndo ter sido empecilho para que pais de outras localidades
acompanhassem seus filhos no primeiro atendimento na instituicdo. A composicao pai e
mée continuou sendo a mais frequente, mesmo provenientes de outros estados, conforme

Tabela 5.

Tabela 5

Perfil do acompanhante no atendimento de admissdo categorizado pelo local de
procedéncia

Acompanhante DF % GO % Outros %
Estados

1.Apenas mée 68 23,9% 18 23,4% 34 32,1%
2.Mae e pai 125 43,9% 39 50,6% 36 34,0%
3.Mae com outro familiar exceto o pai 51 17,9% 12 15,6% 21 19,8%
4.Pai e/ou mée e irméos 27 9,5% 4 5,2% 6 5,7%
5.Pai com outro familiar exceto a mée 7 2,5% 1 1,3% 4 3,8%
6.0utro familiar sem pai e mée 7 2,5% 3 3,9% 5 4,7%
Total 285 100% 77 100% 106 100%

Conforme ja exposto nos capitulos iniciais, 0 momento do diagnostico representa
uma situacdo de latente estresse, que inclusive interfere na formagéo de vinculagdo e na
ressignificacdo da relacdo mée-bebé. A partir de tal desdobramento, prop6s-se uma anélise

por idade e classificagdo sobre o acompanhante, conforme Tabela 6. Até os dez anos de
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idade, a categoria pai e mde foi mais frequente no atendimento de admissdo. Quanto aos
pacientes acima de 10 anos, o principal acompanhante foi a mée. A representatividade dos
familiares apresentada por essa secdo aponta que criangas mais novas possuem mais
acompanhantes e que ao longo do tratamento, conforme dados que serdo apresentados

ainda neste capitulo, somente um familiar continua presente aos atendimentos.

Tabela 6

Idade da crianca e perfil do acompanhante no atendimento de admisséo

Acompanhante Até 2 anos % 3al0 % Acima de 10 %
anos anos

1.Apenas mée 72 21,8% 42 33,9% 6 46,2%

2.Mée e pai 155 46,8% 43 34,7% 2 15,4%

3.Mée com outro familiar exceto o pai 62 18,7% 22 17,7% 0 0,0%

4.Pai e/ou mée e irméos 28 8,5% 8 6,5% 1 7,7%

5.Pai com outro familiar exceto a mae 4 1,2% 6 4,8% 2 15,4%

6.0utro familiar sem pai e mée 10 3,0% 3 2,4% 2 15,4%

Total 331 100% 124 100% 13 100%

4.2 Caracterizacao dos participantes

Esta pesquisa de campo foi conduzida com o total de 51 participantes, divididos em
dois estudos. O Estudo 1 foi composto por 22 familiares de criangas com diagndéstico de
paralisia cerebral que participaram da modalidade de intervengcdo em grupo para familiares
do Projeto Dimensdo Metacognitiva. O Estudo 2 foi realizado com 29 familiares de
criancas com paralisia cerebral que nédo tiveram essa intervencéo.

Os dados sociodemograficos sdo apresentados na Tabela 7. Esses dados foram
coletados concomitante & aplicacdo das escalas do estudo definitivo, por instrumento
elaborado pela prépria pesquisadora especificamente para esta pesquisa.

A média de idade dos participantes do Estudo 1 foi 47,8 anos e 40,8 do Estudo 2.

Ao refletir sobre a idade dos participantes e idade das criangas, é possivel admitir que
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grande parte eram adultos ja a época do nascimento desses filhos. Ha literatura que
referencia estresse com maternidade/paternidade na fase de adolescéncia, 0 que ndo pdde
ser inferido nesta pesquisa.

A grande maioria dos participantes era do género feminino, dado também ja
apontado pela literatura e destacado no capitulo 1. O papel materno, ou do familiar que o
exerce, serd exposto mais especificamente na secdo seguinte. H& diferenca no estado civil,
pois a maioria dos participantes do Estudo 1 se declarou casada (59,1%), enquanto, no
Estudo 2 a maioria era solteira (39,3%). Em relacdo ao grau de escolaridade, 36% das
participantes do Estudo 1 ndo havia concluido a educagdo bésica (final do ensino médio) e,

no Estudo 2, 48,3% também ndo havia concluido o ensino médio.



Tabela 7
Caracterizacao geral dos participantes - Estudo 1 e do Estudo 2
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Género

Feminino 18 81,8% 27
Masculino 4 18,2% 2
Estado Civil

Solteiro (a) 1 4,5% 11
Casado (a) 13 59,1% 9
Divorciado (a) 7 31,8% 1
Unido Estavel 1 4,5% 6
Outro 0,0% 2

Local de moradia

DF (Plano Piloto, Sudoeste, Lagos) 4 18,2% 1
DF (demais regiGes administrativas) 18 81,8% 13
Entorno do DF 0,0% 4
Outro estado 0,0% 10

Grau de escolaridade

lletrado 0,0% 2
Fundamental incompleto 7 31,8% 7
Fundamental completo 0,0%

Médio incompleto 1 4,5% 5
Médio completo 4 18,2% 6
Graduagéo incompleta 1 4,5% 3
Graduacdo completa 5 22,7% 1
Pés-graduacdo incompleta 0,0% 2
Pés-graduacdo completa 4 18,2% 3

93,1%

6,9%

37,9%

31,0%

3,4%

20,7%

6,9%

3,6%

46,4%

14,3%

35,7%

6,9%

24,1%

0,0%

17,2%

20,7%

10,3%

3,4%

6,9%

10,3%

Nota: *Um participante do Estudo 2 ndo respondeu sobre o local de moradia
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Como no Estudo 1, os participantes sdo advindos do Projeto Dimensdo
Metacognitiva é previsto que morem em regides mais proximas do servico de saude,
mesmo pela freqliéncia necessaria aos atendimentos.

O grau de escolaridade dos participantes reflete a configuragéo do sistema nacional
de ensino, em que a educacdo bésica (conclusdo do ensino medio) ndo é alcancada por
todos. O baixo nivel de escolaridade teve reflexos no momento de coleta de dados, sendo
observado pela dificuldade de compreensdo de alguns participantes acerca das instrucoes
iniciais e mesmo na interpretacdo de alguns itens das escalas selecionadas para esta

dissertacdo.

4.2.1 Grau de parentesco

Como destacado no capitulo 1, o familiar enquanto cuidador da crianca com
paralisia cerebral possui particularidades no que concerne a qualidade de vida, ao estresse,
a resiliéncia e ao suporte social. H4& uma questdo de género que perpassa tanto a literatura
como a representacdo dos profissionais de salude coincide com a caracterizacdo desta
pesquisa de campo.

A Tabela 8 caracteriza o familiar participante da pesquisa segundo o grau de
parentesco em relacdo a crianca com diagnéstico de paralisia cerebral. Consonante ao
observado no estudo bibliografico, a mae se configura como principal cuidadora familiar
da crianca tanto no Estudo 1 como no Estudo 2. Houve maior participagdo paterna no
Estudo 1 quando comparado com o Estudo 2, os avds s@o personagens presentes na

configuracdo da amostra deste estudo, ainda que em nimero reduzido.



Tabela 8

Grau de parentesco do familiar participante em relacdo a crianga paciente
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Estudo 1 % Estudo 2 %
Mae 15 68,2% 24 82,8%
Pai 4 18,2% 2 6,9%
AVl 2 9,1% 2 6,9%
Outro 1 4,5% 1 3,4%
Total 22 100% 29 100%

Nota: * O outro familiar do Estudo 1 foi a tia, o outro familiar do Estudo 2 foi a madrinha

4.2.2 Trabalho remunerado

A Tabela 9 evidencia que, no Estudo 1, a maioria dos familiares exercia algum tipo

de trabalho remunerado, no Estudo 2, quase a metade. Foi considerada atividade laboral

aquela que contribuisse para a renda da familia sistematicamente com regularidade,

abarcando a atividade empregaticia formal, mas também a informal. Percebeu-se certo

receio e até constrangimento nos familiares em esclarecer a natureza da atividade laboral

de cada um, sendo que ndo foi possivel caracterizar a porcentagem do trabalho formal em

detrimento do informal, bem como ilustrar quais eram as atividades trabalhistas de cada

familiar.

Tabela 9

Trabalho remunerado

Estudo 1 % Estudo 2 %
Sim 12 54,5% Sim 14 50%
Né&o 10 45,5% Né&o 14 50%
Total 22 100% 28 100%

Nota:*Um participante do Estudo 2 néo respondeu essa questao
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Mesmo considerando o pequeno tamanho da amostra da presente pesquisa, ha
contribuicdes para reflexdo sobre a atividade laboral com importancia do retorno
financeiro para as despesas da familia, mas também ocupacional do familiar cuidador. Os
dados encontrados corroboram para a relevancia da associagdo do trabalho remunerado
como contribuinte das dimensdes de suporte social.

A relevancia da discussdo demonstra similaridade com pesquisas de Ribeiro et al.
(2014) com mées de criancas e adolescentes com paralisia cerebral, que apresentou 45,3%
das participantes com altos niveis de estresse; a contrapartida é que trabalho remunerado e
0 lazer reduziram o estresse. Na pesquisa de Oliveira et al. (2008), das oito cuidadoras de
criangas com paralisia cerebral, duas trabalhavam fora. Ferreira et al. (2015) ndo
encontraram associagdo entre o status laboral e a sobrecarga nem classe socioeconémica e
sobrecarga em cuidadores primarios de criangas com paralisia cerebral. Em seu estudo,
dois tergos dos pesquisados apresentaram sobrecarga (n = 31). Em Almeida et al. (2013),
com 45 cuidadores de criancas com paralisia cerebral, foi encontrado maior qualidade de
vida no dominio ambiental nas participantes com classe econémica e escolaridade mais
elevadas, ndo houve relacdo destas variaveis com a funcdo motora das criancas.

Os dados desta pesquisa de campo sdo mais positivos que o estudo de Pfeifer
etal. (2013), em que 80% dos 50 cuidadores de criancas com paralisia cerebral
pesquisados ndo possuia trabalho remunerado. No momento de conclusdo desta pesquisa, 0
Governo Federal, por meio da Politica de Seguridade Social, especificamente da
Assisténcia Social, fornecia o Beneficio de Amparo Assistencial a pessoa com deficiéncia.
O beneficio estd em conformidade com a Lei Organica de Assisténcia Social as familias de
criangas com deficiéncia; a avaliagdo é mediante laudo médico que ateste o grau de

incapacidade com base na CIF e pericia médica e social a cada dois anos no INSS, 6rgdo
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gestor. Os critérios de renda per capita e de incapacidade sdo avaliados para aquisi¢do do
beneficio. Ndo foi levantado o percentual de participantes que recebia o beneficio
financeiro, mas a paralisia cerebral € uma condigdo usualmente avaliada como

incapacitante nos critérios de funcionalidade.

4.3 Configuracdo da paralisia cerebral no contexto investigado

Os dados do perfil das criangas cujos familiares foram objeto de estudo foram
coletados dos prontuérios eletrénicos que se configuram como forma de registro de todos
os atendimentos e dos dados pessoais de cada paciente na Rede Sarah. Portanto, nenhuma
crianca foi abordada para esta pesquisa.

Considerou-se que esses dados eram essenciais para compreensdo das referéncias
de suporte social. Varios estudos destacados nos capitulos iniciais apontam correlacéo de
conceitos centrais nesta dissertacdo com o comprometimento motor, idade da crianca e
comorbidade do quadro com deficiéncia intelectual.

Como aponta a Tabela 10, todas as criangas sdo classificadas numa idade distante
do momento diagnostico e todos ja estavam em acompanhamento na Rede Sarah de forma
sistematica. Ou seja, os familiares ja haviam recebido esclarecimento acerca da patologia e

0s objetivos do programa.

Tabela 10

Idade dos pacientes cujos familiares foram participantes

Idade Estudo 1 Estudo 2
Média 12,2 10,8
Desvio padréo 2,6 2,2
Minimo 9,0 7,0
Mediana 11,5 11,0

Maximo 17,0 15,0
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A Tabela 11 aponta os dados do perfil cognitivo e motor das criancas com paralisia
cerebral. As avaliagbes cognitivas formais foram realizadas pela Escala Weschler de
Inteligéncia (WISC) ou pelas Matrizes Progressivas Raven. Quando um desses dois
instrumentos néo foi aplicado, considerou-se a avaliagdo sobre a existéncia de deficiéncia
intelectual realizada pela equipe multiprofissional que acompanha o paciente. Em todos 0s
casos, havia descricdo detalhada do perfil cognitivo de cada crianca em prontuario
eletronico.

A distribuicdo motora relatada difere da classificagdo motora da CIF, era 0 modo de
avaliacdo da equipe de terapia funcional registrada em prontuario eletrbnico para o
comprometimento topogréfico decorrente da lesdo cerebral. A hemiplegia caracteriza o
comprometimento de um dimidio; a diplegia, comprometimento principal em membros
inferiores; triplegia, trés segmentos comprometidos e tetraplegia, comprometimento de
tronco e dos quatro segmentos corporais. Este Gltimo comprometimento classificado é o de

maior gravidade do ponto de vista motor.

Tabela 11

Caracterizacao das criangas com paralisia cerebral no Setor de Reabilitacéo Infantil
Estudo 1 % Estudo 2 %

Deficiéncia intelectual

Sim 11 50,0% 16 55,2%

N&o 11 50,0% 13 44,8%

Distribuigdo motora

Hemiplegia 6 27,3% 5 17,2%

Diplegia 8 36,4% 6 20,7%

Triplegia 4 18,2% 4 13,8%

Tetraplegia 4 18,2% 14 48,3%

Em relagdo a distribuicdo motora nos Estudos 1 e 2 ha criangas com diferentes

comprometimentos, 0 que garante a homogeneidade possivel atrelada ao intervalo etéario
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(de 7 a 17 anos de idade na amostra total). A distribuicdo motora ndo é exatamente
relacionada ao grau de gravidade das criangas com paralisia cerebral, contudo, é possivel
afirmar que as criancas do tipo tetraplegia, por possuirem comprometimento nos quatro
membros, podem demandar assisténcia mais constante no autocuidado, deslocamento e
autonomia.

Construir uma amostra homogeénea parece dificil pelo observado nas publicacfes de
metodologia empirica nos estudos brasileiros com propdésito analogo ao exposto e que ja
foram citados no capitulo 1 (Tabela 1). Uma instituicdo de reabilitacdo como a Rede Sarah
com notdrio conhecimento e grande nimero de atendimentos pode proporcionar estudos de

relativa representatividade homogénea como este.

4.3.1 Incluséo escolar

O movimento de inclusdo escolar para todas as criancas com deficiéncia é
respaldado pela legislacdo nacional e as praticas pedagdgicas precisam acompanhar as
diretrizes normativas. Os profissionais da categoria da Psicopedagogia da Rede Sarah
contribuem para a articulacdo entre a familia, a equipe escolar e a equipe de salde na
adaptacdo de contetdos, acessibilidade; buscando coeréncia entre a exigéncia académica e
0 quadro patologico da crianga. Na rotina do servigo, sdo realizadas reunides para
discussbes de caso em diferentes momentos da vida escolar dos pacientes. Essa
modalidade de atendimento ocorre tanto para os pacientes acompanhados em grupo (como
no Estudo 1 do Projeto Dimensdo Metacognitiva) como em seguimento com atendimentos
individuais.

Todas as criangas desta pesquisa estavam inseridas em ambiente de aprendizagem,

seja na escola regular, com adaptacfes quando necessarias, seja em escolas especiais. No
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Estudo 1 todas as criangas estavam matriculadas em escola regular, enquanto no Estudo 2
esse percentual caiu para 79,3%.

H& dados que apontam que, quanto maior a gravidade do padrdo motor, maior a
probabilidade de deficiéncia intelectual. Ainda que haja criangas sem nenhum déficit
cognitivo e altamente comprometidas do ponto de vista motor e também o contrério. Os
estudos levantados para esta pesquisa de campo ndo foram unanimes em associar o grau de
comprometimento motor da crianga com paralisia cerebral com a saude psiquica dos
cuidadores. Importante retomar que o quadro motor topogréfico, conforme registrado, ndo
traduz o nivel de funcionalidade e dependéncia da crianga; variaveis que podem auxiliar na
discussdo do “nivel” de comprometimento.

E preciso especial atengdo para o processo de inclusdo das criangas com paralisia
cerebral, pois 0 ambiente escolar pode ser fonte de suporte social. Além da dimensédo
informacional bastante clara, no periodo em que a crianca esta na escola, 0 que representa
uma parte consideravel do dia, os cuidadores podem ocupar-se com outras atividades sem
desgaste emocional (Gregorutti & Omote, 2015). Essa situacdo seré visualizada nos relatos
destacados ao final deste capitulo.

Em contrapartida, o ambiente escolar também pode representar fonte de estresse ou
acentuacdo de outras dificuldades de acesso que as familias de criangas com paralisia
cerebral encontram. Os profissionais de reabilitacdo possuem a funcdo de orientar as
adaptacdes necessarias, num movimento de parceria e constru¢cdo do conhecimento
comum.

Alteracbes comumente encontradas no processo de educacdo das criangas com
paralisia cerebral sdo do comprometimento da linguagem e da coordenagdo motora. Isto,

segundo Fonseca et al. (2011), pode ser confundido com uma deficiéncia intelectual.
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4.4 Escala de Percepcéo do Suporte Social
Assim como apontado no capitulo 2, o construto suporte social pode ser avaliado
pela percepcdo de quem o recebe ou do proprio fato concreto do recebimento. Neste
instrumento, trata-se do suporte social percebido, ndo foram verificadas quais das fontes
pesquisadas de fato foram recebidas.
A Tabela 12 ilustra os dados descritivos do agrupamento das respostas tanto do

Estudo 1 como do Estudo 2 em relacdo aos fatores 1 e 2.

Tabela 12

Escala de Percepc¢do do Suporte Social — Médias dos Estudos 1 e 2

EPSS Média Desvio Padréo

Escala 1 Fator 1 Estudo 1 22 2,50 0,76
Estudo 2 29 2,46 0,69

Escala 1l Fator 2 Estudo 1 22 2,75 0,84
Estudo 2 29 2,79 0,62

Em relacdo ao fator 1 (suporte pratico), os participantes do Estudo 1 e do Estudo 2
ndo possuem diferenca estatisticamente significativa no escore médio. Essa média centra-
se entre o nivel 2 da escala (poucas vezes) e o nivel 3 (muitas vezes), estando mais
proximo do nivel 2. No fator 2, também ndo houve diferenca significativa estatisticamente
entre os Estudos 1 e 2.

E possivel afirmar, com os dados da Escala de Percepgdo de Suporte Social, que 0s
familiares percebem a recepc¢éo de suporte social na frequéncia de poucas vezes, tanto para
0 Estudo 1 como para o Estudo 2. Tanto as percep¢des do suporte pratico como do suporte
emocional sdo baixas para familiares de criancas com paralisia cerebral diante das

demandas e sobrecarga encontradas nesta condicdo patologica.
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O instrumento selecionado apresenta afirmac6es do cotidiano, facilmente aplicavel
a realidade dos participantes desta dissertacdo. De modo geral, ndo houve dificuldades

relatadas pelos pesquisados.

4.5 Escala de Stress Parental

A Escala de Stress Parental ndo foi construida para aplicacdo em servicos de salde.
Como ja destacado, a avaliacdo do estresse pode ser muito pontual a situacdo vivenciada
naquele momento, ja que estudos sobre deficiéncia apontam que um estresse agudo com as
demandas do paciente tende a se tornar rotina e com estratégias adaptativas.

O instrumento é composto por 18 itens; fator 1 preocupacdes parentais (5 itens),
fator 2 satisfacdo com o papel parental (6 itens de resposta invertida), fator 3 falta de
controle (5 itens) e fator 4 medos e angustias (2 itens). Os dados de média e desvio padrdo

estdo expostos na Tabela 13.
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Tabela 13

Escala de Stress Parental — Somatdrio das respostas dos Estudos 1 e 2

ESP Média Desvio Padréo
Escala 2 Fator 1 1 22 10,50 4,678
2 29 11,59 5,846
Escala 2 Fator 2 1 22 8,09 3,176
2 29 8,21 2,381
Escala 2 Fator 3 1 22 8,32 3,183
2 29 9,14 4,103
Escala 2 Fator 4 1 22 7,14 1,959
2 29 7,41 2,147
Média Total 1 22 34,05 9,38
2 29 36,34 10,24

De modo geral, os familiares conseguiram perceber a diferenca entre os graus de
respostas exceto pela questdo dois, cuja apresentacdo gerou ddvidas de interpretacdo que
precisaram ser mediadas pela pesquisadora. Ndo houve diferenca estatistica significativa
entre os Estudos 1 e 2 em nenhum dos fatores. A média total apresentada pelo somatério
ndo indica estresse nos familiares pesquisados e podem ser classificados como baixo (18 a
42). Os resultados de Gregorutti e Omote (2015), do mesmo modo, encontraram escores
relativamente baixos quando pesquisaram 18 cuidadores de criangas com paralisia cerebral
diante da situacdo de inclusdo escolar, sendo considerado que o fato de todos os
participantes de tal estudo estarem recebendo apoio multiprofissional poderia justificar
esse dado, reforcando a importante do suporte profissional.

Uma observacéo relevante € que todos os participantes, ainda que em modalidades
de atendimento diferentes, estavam sendo submetidos a uma mesma abordagem

profissional cuja proposta de atuacdo € bem definida pela instituicdo. O nivel baixo de
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estresse pode traduzir a consisténcia do trabalho em equipe e os pilares comuns a pratica
instituida. Podemos considerar que o grau de controle e previsibilidade propostos por um
programa de reabilitacdo com metas viaveis definidas e espago a participacdo da familia
contribuem para nivel de estresse baixo, independente da modalidade grupal ou individual.
Todos os participantes frequentavam a instituicdo de reabilitacdo de forma sistemaética,
recebendo apoio de profissionais de referéncia. Outra discussdo é a faixa etaria distante do
momento do diagnostico, conforme levantado no estudo bibliogréfico, contribuicdo para a
constancia das limitacdes das criangas, ja que ndo se trata de uma condicdo patoldgica que

cursa com piora das aquisigoes.

4.6 Escala de Resiliéncia adaptada para populacédo adulta portuguesa

Para esta populacao especificamente, este foi 0 conceito mais dificil de ser avaliado
nas condicOes descritas. Destaca-se também que foi o conceito menos evidenciado na
literatura associado ao levantamento de suporte social. Este € um instrumento construido
especificamente para a populacdo adulta, ou seja, ha maior direcionamento para o familiar
como foco da avaliagdo, independente da crianca em seu cuidado. Sabidamente, todos 0s
atendimentos em reabilitacdo pediatrica sdo direcionados as criancas, a autopercep¢do
parece ser uma dificuldade identificada para além da funcao de cuidador.

O fator 1 (perseveranca) € representado pelos itens 7, 12, 15, 16, 17, 21, 22. O fator
2 (sentido de vida), pelos itens, 5, 8, 13, 14, 19. O fator 3 (serenidade), itens 6, 9, 10, 11,
20 e fator 4 (autossuficiéncia e autoconfianca), itens 1, 2, 4, 18, 23.

Neste instrumento especificamente, houve dois participantes a menos no Estudo 2,
por “missings”, ndo respondentes. A Tabela 14 ilustra a média e o desvio padréo pelo

somatorio dos escores das respostas.
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Tabela 14
Escala de Resiliéncia adaptada para populacdo adulta — Somatério das respostas dos
Estudos 1 e 2

ERA Média Desvio Padréo
Escala 3 Fator 1 1 22 30,95 3,40
2 27 30,22 3,65
Escala 3 Fator 2 1 22 27,09 3,25
2 27 27,30 2,60
Escala 3 Fator 3 1 22 19,77 3,82
2 27 19,70 2,87
Escala 3 Fator 4 1 22 20,55 3,13
2 27 19,81 2,84
Média Total 1 22 98,36 10,60
2 27 97,04 8,9

No estudo original de adaptacdo da escala para populacdo adulta portuguesa,
encontrou-se uma média de 132,44. Com esta medida, os niveis da populacdo estudada
nesta dissertagdo séo considerados baixos. Os escores no estudo original variam entre 25 e
161. As médias apontam que o nivel de resiliéncia dos familiares de criangas com paralisia
cerebral esta abaixo da meédia. N&o houve diferenga estatisticamente significativa nos
escores médios entre os Estudos 1 e 2.

Corrobora-se, com esses dados, que particularidades do familiar enquanto cuidador

precisam ser melhor compreendidas.

4.7 Comparacao entre as escalas e as caracteristicas sociodemograficas
Como ndo se encontrou diferenca significativa entre os Estudos 1 e 2 nas escalas

separadamente, foram analisadas as caracteristicas sociodemogréaficas dos participantes e
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as respostas nas escalas na amostra total, 51 participantes. Os parametros foram:
comprometimento motor e deficiéncia intelectual das criancas e idade dos familiares
pesquisados.

Utilizou-se o Test-t para comparacdo dos escores médios dos instrumentos. Os
resultados apontaram que a idade aproximada das mées ndo esta associada com o suporte
social percebido nem com o nivel de estresse. A idade da crianga é uma variavel
frequentemente citada na literatura associada a diferentes momentos de enfrentamento.
Como nesta pesquisa de campo a amostra estava relativamente homogeneizada e a média
de idade da crianca distante do momento diagndstico, a variavel idade da crianca nao foi
correlacionada as respostas das escalas.

Ao considerar os dados das criancas com paralisia cerebral na distribuicdo motora
topogréafica (hemiplegia, diplegia, triplegia e tetraplegia) ndo houve diferenca significativa
estatisticamente. E também em relacdo as criancas que apresentam deficiéncia intelectual e
as que ndo apresentam.

Conforme ja exposto, o escore médio de suporte social foi referido como baixo
(poucas vezes recebido) pelos participantes. O estresse também teve classificacdo
considerada baixa. Na correlacdo entre suporte social e estresse foi encontrada correlagao
de guanto maior o suporte social, menores 0s niveis de estresse (p=0,03). Dados que
corroboram o estudo bibliografico e motivam novas pesquisas analogas a proposta desta
dissertacdo.

No entanto, ndo houve associacdo comprovada estatisticamente entre estresse e
resiliéncia ou suporte social e resiliéncia. Considera-se ainda o papel natural do familiar
como cuidador, o que pode acarretar, em diferentes dimensGes, um sentimento de

desejabilidade nos participantes. Pfeifer et al. (2013) também n&o encontraram correlacédo
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entre o suporte social e 0 comprometimento motor da crianca, idade do cuidador, nimero
de filhos e nivel de escolaridade.

O vinculo entre profissional e cuidador apresentou-se como relevante para o
suporte que o participante percebe na propria instituicdo cuja pesquisa foi consolidada,
indices traduzidos pela auséncia de diferenca estatistica entre os Estudos 1 e 2 e o nivel
baixo de estresse. A percepcdo de suporte social pode apresentar dados diferentes da
recepcdo do suporte social, que ndo foi avaliado nesta pesquisa.

Alguns estudos orientam que a avaliacdo do estresse deve acontecer no momento
do evento adverso, o que ndo foi possivel nesta pesquisa de campo, ja que as familias
reagem de modo particular ao recebimento do diagndstico e também ao tratamento
continuo proprio da paralisia cerebral. Ou seja, € possivel perceber que, neste momento, as
familias referem baixo nivel de estresse, mas, possivelmente, pelos estudos levantados, ha
um processo de adaptacdo no que concerne especificamente a situacdo de deficiéncia do
filho apoiado pelos tratamentos de saude consolidados na Rede Sarah e fontes de apoio de
diferentes naturezas. As intervencOes propostas no Setor de Reabilitagdo Infantil
acompanham o fluxo de atendimentos da instituicdo.

Para esta dissertacdo, ndo foi possivel coincidir o cronograma de pesquisa com 0
calendario de ocorréncia dos grupos de intervencdo do Projeto Dimensdo Metacognitiva.
Caso os dados fossem coletados no decorrer da intervengdo com a tematica de suporte
social, diminuicéo do estresse e relevancia da resiliéncia, talvez os resultados fossem mais

proximos da discussédo motivada pelos proprios participantes e intervencgéo da equipe.

4.8 Categorizacgao do suporte social



123

4.8.1 Fonte de suporte social em grau de prioridade

Conforme exposto no capitulo 3, encontrou-se dificuldade em coletar a fonte
especifica de suporte percebido pelo familiar participante. Elaborou-se entdo uma questdo
objetiva na qual o participante deveria enumerar, em grau de importancia, as fontes de
suporte que ele reconhecia como eficazes ao longo do acompanhamento do paciente. As
categorias previamente estabelecidas foram: igreja/religido, conjuge (atual companheiro),
servico de saude, avdés do paciente, tios do paciente, 6rgdo estatal como prefeitura ou
secretarias, outros filhos, patrdo ou chefe, amigos, escola e outros. Uma limitacéo
identificada, apds a coleta foi que o pai bioldgico da crianca, quando ndo era o atual
companheiro da mae, precisou ser incorporado a categoria outros.

A Figura 8 ilustra os resultados da questdo de enumeracdo de grau de importancia
da fonte de suporte social para o Estudo 1 a Figura 9 para o Estudo 2. Para cada categoria,
foi calculada a frequéncia de resposta em que ela foi enumerada. Um mesmo participante

poderia referir até 11 categorias em grau de prioridades diferentes.
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Figura8. Grafico do grau de prioridadepara cada fonte de suporte social.
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Figura 9. Grafico do grau de prioridadepara cada fonte de suporte social.

4.8.2 Categorizacao do suporte social recebido e referido para outro familiar

Conforme ja descrito no capitulo 3, foi observado, ainda no estudo exploratorio,
que o participante demonstrou dificuldade em perceber-se como foco da pesquisa com
tendéncia a relatar preocupac@es com o paciente e o tratamento. A partir dessa experiéncia
preliminar, acrescentou-se uma questdo em que o participante deveria citar, segundo sua
experiéncia, uma fonte de suporte social a outro familiar em situacdo semelhante, tentando
assim maior aproximacdo da temaética e que o participante pudesse entdo se expressar
espontaneamente. Foram entdo duas indagacdes: o suporte social percebido para si e para
outra pessoa em situacdo semelhante a sua.

Os relatos dos participantes foram registrados no mesmo atendimento da aplicagédo
dos instrumentos pela prépria pesquisadora e classificados conforme tipologia referenciada
teoricamente por Siqueira (2008) na Tabela 15. Para esta autora o suporte social € um
conceito multidimensional surgido na interface do ambiente social e da saude, sendo

relevante considerar recursos materiais e psicoldgicos aos quais as pessoas tém acesso
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através de suas redes sociais. Na secdo seguinte, alguns trechos dos relatos foram
transcritos.

Desta forma na Tabela 15, consta o registro do namero de relatos que o participante
expressou como recebidos e aqueles cujos participantes referiram para outro familiar. Os
participantes do Estudo 1 e do Estudo 2 apresentaram mais relatos para o outro familiar do
que para si proprio. De modo geral, parece que 0s participantes se sentem mais a vontade
em abordar a tematica direcionando esta possibilidade para outra pessoa em condi¢des
analogas a sua, o que pode fundamentar a importancia do contato dos familiares de pessoas

com deficiéncia umas com as outras.

Tabela 15

Percepgdo do suporte social (dimensdes préatica e emocional) em si préprio e para o outro
Referido para o outro Estudo 1 Estudo 2
SS Prético 8 9

SS Emocional 9 14
Ambos 5 6
Néo referiu 0 0
Percebido em si préprio Estudo 1 Estudo 2
SS Prético 2 2

SS Emocional 8 5
Ambos 0 3
Néo referiu 12 19

O sentimento diante da deficiéncia do filho pode trazer incorporacBes de
autossuficiéncia para o cuidador e representar uma dificuldade em relatar a necessidade de
apoio, 0 que pode gerar sobrecarga. Em contrapartida, o diagnostico e as limitagdes
proprias do quadro de paralisia cerebral podem apontar a impoténcia diante da atuacdo com

o filho.
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A referéncia explicita de auséncia ou suporte social negativo foi registrada nas

categorias da sec¢do seguinte.

4.8.3 Tipologia do suporte social pelos Registros de Casos

Os Registros de Casos foram documentados a partir dos relatos espontaneos dos
participantes ao final do atendimento. Tais relatos foram analisados com apoio na
literatura. Gurung (2010) propde categorias em que o suporte social pode ser avaliado, de
modo a assim contribuir para uma analise mais uniforme sobre a percepcdo do suporte
social.

Nas categorias destacadas foram agrupadas as verbalizagdes sobre os tipos de
suporte social percebido e/ou recebido pelos participantes. Em algumas situagdes como
poderé ser visualizado nas transcri¢cGes a seguir, 0 participante relatou qual a importancia
do suporte social para a situacdo vivida e ndo diretamente o que ele recebeu da sua rede de
suporte.

Os relatos foram dispostos em quatro categorias: autoeficacia, instrumental,
informacional e emocional. Vale ressaltar que foram selecionados alguns trechos com o
intuito de ilustrar os relatos dos participantes. Destaca-se que ndo houve distin¢do do relato
pelo participante individualmente, foram agrupados inicialmente de acordo com a
intervencgéo propria do Estudo 1 e do Estudo 2 especificamente. Foram registrados como
P1 o familiar que tenha recebido Intervencdo Psicoeducativa Grupal e registrado como P2
aqueles que receberam atendimentos individuais.

Relatos com conteddos semelhantes ndo foram repetidos na transcricdo. Para cada
categoria atribui-se subcategorias para representar a especificidade do suporte social. As
subcategorias emergiram da analise dos relatos e auxiliaram na compreensdo das

dimens@es proprias do contexto investigado. Alguns relatos podem ser classificados em
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mais de uma categoria como € possivel perceber nas transcricdes. Nesses casos, foi eleita a
informacdo preponderante.

Na categoria suporte emocional, com o maior numero de relatos, a necessidade do
apoio psicolégico, claramente identificado pelo auxilio profissional ou pela presenca de
outras pessoas foi considerado importante por grande parte dos participantes. O apoio
religioso/espiritual, cuja pesquisa de Gobatto (2012) apontou a escassez de disciplinas
académicas preparatorias para lidar com a temaética, também teve expressividade nos
relatos.

Uma categoria adicional foi inserida nesta secdo de modo a expressar a auséncia do
suporte social. Os Registros de Casos nesta situagcdo ocorreram quando pelo relato do
participante, depreendeu-se que ndo havia nenhuma fonte a ser identificada, mas ficava

clara a insatisfacdo do mesmo com essa realidade.

4.8.3.1 Categoria Autoeficécia

Na primeira categoria, foram reunidos os relatos relativos ao estabelecimento de
confianca que o participante percebe em si e a capacidade de se sentir estimulado e
encorajado a enfrentar as dificuldades que encontra. Tais caracteristicas coincidem com o
conceito de autoeficidcia de Bandura (1997), definida como confianca na capacidade
pessoal para organizar e executar certas agcdes conduzidos por crencas que influenciam as
escolhas dos cursos de acdo que sdo realizados, o quanto de esfor¢o serd empenhado, por
quanto tempo irdo se dedicar mesmo com obstaculos e fracassos; os padrbes de
pensamento, de impedimento e suporte, 0 quanto de estresse e depressao vivenciam com

demandas do ambiente e o nivel de realizagio que alcangam.
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Os relatos foram dispostos em subcategorias, elaboradas a partir dos Registros de
Casos: confianga e reconhecimento, auto avaliacdo positiva, orgulho pelas decisfes
tomadas e etapas percorridas, conforme a seguir.

e Confianga e reconhecimento

P1 “As pessoas dizem que sou determinada”.
P1 “(...) Tudo que estd ao meu alcance eu vou atras”.
P2 “Minha irma disse que eu sou aroeira (...)EU corro atras, a Secretaria disse que ia

demorar seis meses pra conseguir a cadeira de rodas e eu falei que ia conseguir antes. A
made da amiga dela ndo vai atras e ndo consegue nada, teve até um derrame porque,

quando a gente consegue, sente aliviada”.

p2 “Tem que aceitar desde o inicio sendo, ndo avanga’.

P2 “Eu sou Dr. Resolve, resolvo tudo que preciso”.

P2 “A familia deve acreditar no potencial da crianga e investir nela”.

p2 “Ndo anda de cabega baixa, ergue a cabeca. Tem que sair com ele, escola e

passear, igreja, festa de aniversadrio”.

P2 “Meu esposo mesmo fala, vocé ndo aceita um ndo, né? Porque eu sou insistente. Se
fosse ele, ja tinha desistido. A gente ouve muita coisa (...) Minha amiga falou que eu tava
entrando em depresséo, ela falou que tava observando. Pra ocupar a cabeca, podia vender
alguma coisa”.

P2 “Eu vou encarar, vou sair, mesmo que eu escute: ‘ele baba, da para deixar ele la
fora da loja? Sendo nem cabe os clientes’. Eu ando de onibus, ele até conhece os
motoristas, levo pro saldo, igreja”.

P2 “No comecgo, foi dificil, ndo foi facil, pensa que o mundo desabou depois vé que
tem outras pessoas como a gente. Tem que erguer a cabeca, ndo vou ficar chorando,

entregar o ponto”’.
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P2 “A vizinha teve um filho com cdncer e disse que lembrou de mim, porque eu
enfrento. Onde eu preciso eu levo ele. Al ela pensou que podia conseguir também”.
e Auto avaliagio positiva
P1 “E dificil, mas eu faco com prazer”.
P1 “Ndo adianta superproteger, isso so prejudica. Quando ela era crianga, podia ter
deixado ela fazer por ela mesma”.
P2 “So eu sei o que passo com esse neto, ele é nervoso. Os netos me fazem rir”.
e Orgulho pelas decisbes tomadas e etapas percorridas
P1 “Por ter esse problema, eu larguei tudo por ela (...) Mas eu falo para ela ‘olha

antes e olha como vocé ta agora’. Costumo dizer que ela é tudo para mim”.

P1 “Agora ela até sai sozinha e faz curso de inglés e informética. Vai de onibus, eu
ensinei”.
P1 “Eu falo que tem jeito sim, olha pra ela pra vocé ver. Ela ndo cai mais, vi avangos

demais nela”.

P1 “Eu me admiro por ela. Ela chegou a ser destaque na escola. Eu morava em
Samambaia, ia pra Taguatinga e depois Sarak Lago Norte. E uma luta”.

P2 “Uma vizinha tinha cdancer no nariz, tenho cora¢do bom. A familia recusou, eu
peguei ela no braco para ir para o hospital. Com 0 pouco que eu sei, eu ajudo. Em um
ano, eu perdi seis da minha familia, s Deus mesmo. To forte, resistindo. As médicas falam
que eu sei criar esses netos, quando elas vé eles criados. Sou conhecida como Maria dos

Netos, pra onde eu vou, levo os sete de onibus”.

4.8.3.2 Categoria Instrumental
Essa categoria agrupou os relatos da percepgdo dos recursos tangiveis que o

participante percebeu como presentes e eficazes no enfrentamento da condicdo de
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deficiéncia ocasionada pela paralisia cerebral. As subcategorias construidas para melhor
exposicdo dos relatos foram: servigos de saude (recursos advindos dos atendimentos e
profissionais da é&rea, incluindo a Rede Sarah), instituicdes educacionais (escolas
convencionais e o Programa de Estimulacdo Precoce oferecido pela Secretaria de
Educagdo do Governo do Distrito Federal), instituigdes estatais e servigos particulares
(assisténcia mediante retorno financeiro pela atividade prestada).

e Servicos de saude

P1 “Tem que procurar atendimentos, procurar um hospital para encaminhar pro
Sarah”.
P1 “Tinha 850 gramas quando nasceu e hoje olha como ele estd. Também teve ajuda

do Projeto do Sarah .

P1 “Profissionais da area com conhecimento em paralisia cerebral”.

P2 “Tem que correr atrds dos profissionais, porque tem gente que pensa que se tiver
paralisia cerebral ndo fazer nada e vai”.

P2 “A meu ver, a primeira atitude a ser tomada é a procura de instituicdo que dé
suporte a criancga, tanto para o desenvolvimento motor e fisico quando psicoldgico e
pedagogico. Esse atendimento deve ser preferencialmente multidisciplinar”.

P2 “Profissionais de reabilita¢do, area de saude neuro, pediatra e profissionais de

educacdo, tratamento exclusivo para essas criangas PC”.

P2 “Eu sempre divulgo o Sarah para crianga que precisa de reabilitacdo ou adulto”.
P2 “Procurar o Sarah para dar o suporte de saude e orientag¢do, esclarecimento do
filho™.

¢ Institui¢Oes educacionais

P1 “Uma institui¢do de ensino parceira e inclusiva”.
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P2 “Vou dedicar com o0 maximo que eu puder, eu vou de dnibus até a rodoviaria, pego
outro até chegar na escola. Volto pra casa 20h. Tem gente que acha que ndo compensa ir
para a escola, mas eu levo, ele ndo fala, mas vé alguém de mochila e j& sorri. Tem uma
amiga dele que até desistiu da escola”.

P2 “Apoio profissional principalmente para a escola”.

P2 “Enquanto ele ta na escola, eu resolvo: banco, dentista, comprar alguma coisa
para mim porque ndo compro nada pra mim com ele. Um dia comprei uma sandélia de
tamanho errado com ele, por causa da aten¢do”.

P1 “Em primeiro lugar, estimulagdo precoce e o Sarah, importantes para o
desenvolvimento da crianca’.

P2 “Educacéo precoce e 0 Sarah .

e Institui¢Ges governamentais
P2 “Até agora ndo achei dificuldade no tratamento, sempre a prefeitura me ajuda:
doam fraldas, remédios, vai em casa. Se precisar de carro pra ir em Porto Velho, eles
nunca disseram ndo”’.
P1 “ E importante ter transporte para atendimentos adaptado. Centro
multidisciplinar, auxilio na adaptacdo dos espacos na residéncia em caso de problema
motor, disponibilizagdo de estimulos (video, jogos, materiais adaptados) para a
residéncia”.
P1 “Sociedade que priorize a acessibilidade, hospitais especializados e profissionais
capacitados para tratar essas criangas”.
P2 “O meu caminho como mde de crianga especial tem sido bom, pois recebi um
grande suporte do Estado com o acompanhamento do Hospital Sarah desde que minha

filha era bebé. Aprendi aqui a ter autoconfianga e a ensinar a minha filha a ser
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independente. Penso que esse suporte é fundamental para darmos qualidade de vida para

nosso filho”.

P2 “Os pais com criangas nessa situa¢do necessitam primeiramente aceitar a crianga

especial, porém, para que isso se efetive, € importante o apoio familiar, social e do

Estado”.

P2 “De todas possiveis, desde casa até fora de casa. Pois necessitamos muito de

apoio. Principalmente dos familiares e governamentais, etc.”.
e Servigos particulares

P1 “Contratei uma pessoa para 0s cuidados .

P1 Financeiro, pois é necessario adaptar residéncia, carro, transporte e até mesmo

nas escolhas dos pontos turisticos .

4.8.3.3 Categoria Informacional

A terceira categoria contém relatos acerca das informacgdes consideradas Uteis
recebidas pelos participantes ao longo do tratamento do paciente com paralisia cerebral.
Essas informacgdes podem ser formais, como as provenientes dos profissionais de saude,
como informais provenientes de meios de comunicacdo, redes de apoio. Os grupos de
familiares, como o proposto pelo Projeto Dimensdo Metacognitiva, foram incorporados a
esta categoria. As subcategorias foram: grupos informativos e informagdes
institucionais/profissionais. Nao houve nenhum relato sobre as redes de apoio informais
para exposicdo nesta categoria.

e Grupos informativos

P1 “A troca de experiéncias com outras mdes que conheci no Sarah, na escola e no

Centro de Ensino Especial me ajudaram”.
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e Informagdes institucionais/profissionais
P1 “O mais importante que falta é aconselhar, fazer entender, aceitar nosso filho
como ele é. N&ao desistir jamais, porque vale a pena cuidar deles. Orientar para conseguir

algum beneficio. Dar muito amor para eles”.

P1 “Procurar os direitos que a crianga tem”.

P2 “Informacgado sobre paralisia cerebral. Tem muitas maes que ndo tém informacao
sobre o proprio filho”.

P2 “(...)conhecer os beneficios, incluindo financeiro. Deixar de lado pensar que s vai

alcancar se tiver dinheiro”.

P2 “Precisa de ajuda para conseguir cadeira de rodas”’.

4.8.3.4 Categoria Emocional
Essa categoria reuniu os relatos a partir de mencgdes de sentimentos de empatia, de

cuidado com o proximo, preocupacgdes com o bem-estar. Os participantes relataram o apoio
que perceberam para suas angustias, suas indagacOes pessoais como também
fortalecimento nos momentos de dificuldade e comemoragdo nos momentos de alegria. Os
relatos foram dispostos nas seguintes subcategorias: cuidado recebido por outras pessoas,
apoio religioso/espiritual, familia e apoio psicoldgico.

e Cuidado recebido por outras pessoas
P1 “Apoio de outras familias com paralisia cerebral”.

e Apoio religioso/espiritual
P1 “Se eu ndo acreditasse em Deus, ndo estaria aqui Até o Projeto do Sarah foi uma
béncdo”.
P1 “Tenha fé”.

P1 “Na igreja, a gente encontra mais conforto”.
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P2 “De for¢a que vai dar certo e batalha. Deus da for¢a”.
P2 “Apoio religioso para entender que Deus tem um plano”.
P2 “Ndo é uma cruz, mas uma missdo. Eu encontrei em Cristo a resposta para a
angustia”.
P2 “Todo domingo eu e meus filhos temos estudo de Testemunhas de Jeovd, ajuda a se
comportar”.
P2 “So Deus me ajuda. Pelo jeito que ele era, hoje ta perfeito”.
e Familia
P1 “Precisa sempre de ajuda de parentes, da familia™.
P1 “La em casa, todos ajudam, todos tém obrigagdo, todos tém boa vontade. Nunca

deixou de ter assisténcia”.
P1 “Eu tenho familia que, quando eu preciso, eles estdo no ponto”.
P2 “Os pais com criangas nessa situac¢do necessitam primeiramente aceitar a crianga
especial, porém, para que isso se efetive, € importante o apoio familiar, social e do
Estado”.
P2 “De todas possiveis, desde casa até fora de casa. Pois necessitamos muito de
apoio. Principalmente dos familiares e governamentais, etc.”.
P2 “Nessa situagdo, a gente conta mesmo é com a familia”.

e Apoio psicologico
P2 “Apoio psicologico sempre, grupos para desabafos”.
P1 “A gente tem que aceitar para mais tarde eles aceitarem também. Acho que precisa
mais de psicologico do que financeiro, financeiro ndo é o caso”.
P1 “Acredito que os pais de uma crianga com paralisia cerebral precisam de um
apoio psicoldgico .

P1 “Apoio moral, pois essas criangas reclamam de nao ter amigos .
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P2 “Em primeiro lugar, apoio psicologico, apos apoio e identificacdo do problema
que acomete a crianca, apds o acompanhamento da crian¢ca e no decorrer de seu
cresCimento para ajudar a superar as dificuldades que surgem”.

P2 “Apoio psicologico sempre, grupos para desabafos”.

P2 “Apoio psicologico no inicio, porque as pessoas so falam que vai ter muito
trabalho, mas ndo é assim, os outros filhos ddo mais trabalho”.

P2 “Paciéncia, precisa do apoio de um psicologo”.

P2 “Eu acho que o primeiro suporte seria o emocional, porque nenhuma mde, por
mais esclarecida que seja, num primeiro momento, vai se sentir muito triste em pensar que
dependendo da paralisia cerebral de seu filho, isso o tornara dependente sempre ou quase
sempre da ajuda de alguém; as vezes até para as necessidades mais basicas de uma
pessoa (comer sozinho, tomar banho, se vestir etc.). Pois uma vez que nenhuma mée é
eterna e quer que seu filho seja 0 mais independente possivel, para nao sofrer tanto nesse

2

mundo.

4.8.3.5 Auséncia de suporte social

Conforme destacada no capitulo 1, frequentemente um mesmo familiar é quem
assume os cuidados pela crianga com paralisia cerebral ao longo do acompanhamento do
programa de reabilitacdo que tende a ser continuo e com varios atendimentos
sistematizados. Tal situacdo, atrelada ao custo emocional do proprio diagndstico e as
consequentes limitagdes do mesmo, tendem a configurar uma potencial sobrecarga para o
familiar. A auséncia do suporte social pode agravar as dificuldades enfrentadas diante da
sobrecarga, prejudicando o enfrentamento da situacdo e consequentemente a adesdo ao

tratamento.
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Os trechos destacados a seguir ilustram como alguns participantes se percebem
diante da auséncia do suporte social. Tais relatos referem-se ao suporte social em suas

diferentes dimensdes: autoestima, instrumental, informacional e emocional.

P1 “Morro de inveja do povo, porque ndo tenho apoio da familia”.

P1 “Ainda ta muito dificil, trazé-lo para o Sarah. Eu ndo tenho carro, dependo do
Onibus .

P1 “Ndo tem como viver um dia de cada vez, ndo tem como ndo pensar no futuro. Da

medo, angustia. Cada novo dia se depara com muitos problemas (...) ”.

P1 “Sou s6 eu mesma, porque a familia mora longe .

P1 “Se alguém se preocupa, nao demonstra”.

P1 “Eu sou separada e o pai ndo dé assisténcia. Sou eu”.

P2 “Ele da crise convulsiva, entdo, a mo¢a que cuidava ficou com medo, entdo, sou

sO eu. Tudo quem resolve sou eu. Sou uma mae sé. As mulheres da escola ja sabem. Ele é

dependente. Eu sofro nessa parte emocional .

P2  “E dificil demais conseguir ajuda”.
P2 “Sinto falta de mais tratamento em Brasilia. Porque Sdo Paulo tem tanta coisa”.
P2 “Meu esposo até hoje ndo aceitou ”.

O estudo bibliografico e os dados pesquisados expdem a percepcdo que as
limitacOes acerca de uma deficiéncia como a paralisia cerebral afeta significativamente o
familiar na condicdo de cuidador. A inabilidade motora e o0s possiveis distdrbios
associados estdo bem descritos na literatura biomédica. No entanto, a compreenséo sobre
0s modos de enfrentamento eficazes e a manutencdo dos mesmos precisam ser discutidos.
Pretende-se chamar a atencdo, como apontam Ribeiro et al. (2014), para o reconhecimento

dos recursos usados pelas familias que se adaptaram bem.
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A avaliacdo do suporte social ainda ndo estd consolidada nos programas de
reabilitacdo, pois periddicos com assunto reabilitacdo ndo estdo entre os mais citados com
este descritor e 0s tipos de estudo sdo majoritariamente estudos de casos ou ndo empiricos.
O crescente interesse cientifico, conforme apresentado no capitulo 2 com as principais
bases de dados em salde, pode fundamentar novas pesquisas na area.

A conducdo da pesquisa possibilitou identificar que os familiares pesquisados
sentiram-se mais proximos da temética levantada quando foram orientados a elaborar uma
sugestdo de suporte a outro familiar que vivenciasse situagdo analoga a sua (questdo
subjetiva da percepc¢do do suporte social). O processo identificatorio esteve muito presente
nos relatos dos familiares participantes, de modo que, programas que valorizem o contato
entre os familiares, além de atividades para os proprios pacientes podem ser eficazes para
ampliacdo da rede social. O convivio com outras familias que enfrentam o mesmo
problema ajuda a diminuir o sofrimento e a sensacdo de abandono, segundo Camargos et
al. (2009). As familias necessitam de um suporte ampliado e de trabalho em grupos para
trocas de experiéncias, o que fortalece as potencialidades das familias no cuidado a crianca
por meio do apoio que cada membro pode fornecer (Dantas et al., 2012). Esses autores
relataram ainda que todos os participantes (n = 7) foram enfaticos em demonstrar o desejo
em participar de atividades em grupos de apoio.

De modo geral, o cuidador se repete na funcdo de cuidar ao longo do tratamento em
reabilitacdo pediatrica, como apontado pela literatura ao referenciar a mée como principal
cuidadora da crianga com paralisia cerebral, grau de parentesco também prevalente nesta
dissertagdo. Cabe refletir sobre esta afirmacdo sobre os dados coletados para essa
dissertacdo ja que tanto no Estudo 1, como no Estudo 2, possivelmente 0 mesmo familiar
vem acompanhando os atendimentos ao longo dos anos de tratamento no Setor de

Reabilitacdo Infantil. De modo que as orientacbes repassadas pela equipe
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multiprofissional, que se configuram como suporte informacional, podem ser coincidentes
nos dois estudos, 0 que os aproxima em relagcdo a natureza da intervengdo, mesmo no
atendimento em grupo ou individual. Na proposta do método de trabalho da Rede Sarah na
pediatria, é instituida uma dupla de profissionais que o tanto quanto possivel vai atender a
crianga e sua familia de modo a estreitar lagos, aumentar o nivel de confianca e discussao
acerca do desenvolvimento do paciente (Braga & Campos da Paz, 2008).

O familiar da crianca com de paralisia cerebral foi o foco principal dessa pesquisa,
mas 0s beneficios para o préprio paciente pediatrico sdo atrelados ao sucesso do
tratamento. Como ressaltam Gracdo e Santos (2005), “a partir do momento em que a mae
obtiver maior conhecimento da condicdo de saude de seu filho, esta podera prover uma
melhor interacdo da crianga com seus familiares e com a sociedade, assumindo um papel
de multiplicadora das informagdes obtidas nos programas educativos instituidos” (pp. 111).

Ainda que a literatura aponte o impacto do diagnostico e do préprio quadro de
paralisia cerebral como desencadeante de situagOes estressantes, tais situacdes parecem
advindas, sobretudo, da sobrecarga do familiar que assume a funcio de cuidar. A medida
que as fontes de suporte social forem identificadas e incentivadas de serem acionadas, a
sobrecarga pode ser dividida instituindo moderadores para o estresse. Como ndo houve
diferenca na andlise dos resultados das escalas respondidas pelos participantes do Estudo 1
e do Estudo 2, apesar da baixa percepcdo de suporte social, a fonte comum a todos 0s
participantes (suporte informacional e instrumental oferecido pelo atendimento da Rede
Sarah de Hospitais de Reabilitacdo), pode ter influenciado o baixo nivel de estresse
identificado.

Como apontam Dezoti et al. (2015), os profissionais de satde precisam extrapolar a
dimensao bioldgica e individual ao contemplar em suas praticas, a familia, além da crianca.

Consideracdes importantes tanto em relacdo ao desgaste a saude do familiar como também
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no potencial de cuidado e de resposta as suas proprias necessidades. Tais exposi¢cdes
podem aumentar a adesdo do paciente ao tratamento em reabilitagdo, objetivo comum dos

usuarios do servigo e da propria equipe de profissionais.
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CONSIDERACOES FINAIS

O suporte social estd amplamente consolidado na literatura como uma variavel
importante para a salde e o bem-estar. O entendimento de que o mesmo funciona como
moderador do estresse explica a relacdo ndo direta entre o préprio evento estressor ou a
freqiéncia de situacdes de estresse e 0 efeito e na salde e nos modos de enfrentamento.

N&o héa uniformidade quanto a definicdo conceitual de suporte social, apontado
como um construto. Foram encontradas vérias formas de avalia-lo, a variedade destas
técnicas, como aponta Ribeiro (1999) refletem a complexidade da concepcao de suporte
social.

Sobretudo em reabilitacdo pediatrica, o suporte social corrobora uma analise
possivelmente positiva no processo de enfrentamento da situacdo potencialmente
estressora que a condicdo de deficiéncia pode representar para o individuo e sua familia.
As dimensbes de apoio emocional, instrumental, informacional e cognitivo auxiliam na
identificacdo e utilizacdo das fontes de suporte social. Mas a importancia da consideracédo
do contexto, notadamente a reabilitacdo pediatrica, fundamentado no modelo social de
deficiéncia esta claro.

Como nédo houve diferenca significativa estatisticamente nos Estudos 1 e 2 para
avaliacdo de suporte social, estresse e resiliéncia com os instrumentos selecionados, é
possivel considerar que a abordagem centrada na familia é uma prerrogativa aplicavel nos
atendimentos em grupo, mas também nos atendimentos individuais. A sistematica dos
atendimentos, a constancia das informac6es e mesmo a satisfacdo com o servigo prestado
pela Rede Sarah podem justificar a proximidade dos resultados entre os participantes, ja
gue houve baixo nivel de estresse entre 0s participantes, mesmo com baixo suporte social e

baixo nivel de resiliéncia. Como esses dados confrontam alguns dos que foram destacados
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no estudo bibliografico, outras pesquisas descritivas acerca da atuagdo profissional da
equipe podem ser Uteis para aplicacdo do método de trabalho em outros servigos.

A intervencdo em grupo é um modo de multiplicar a proposta do acionamento do
suporte social em suas diferentes dimensdes. Uma orientagdo tem efeito multiplicador
quando feita em grupo. Os ganhos subjetivos do processo identificatorio entre familiares
cuidadores, a oportunidade de fornecer o suporte — tanto emocional como pratico — e ndo
apenas recebé-lo, implica em outros beneficios relacionados a satisfagdo consigo mesmo e
senso de competéncia. Tais possibilidades parecem viaveis na atuagcdo com a populacdo
estudada e emergiram nos Registros de Casos.

A mae, principal cuidadora da crianca com paralisia cerebral, ndo se percebeu
como objeto de anélise e estudo nessa pesquisa, portanto como aquela que necessita de
suporte social. A fungdo materna pareceu estar acima do autocuidado e percepcdo de
dificuldades pessoais que podem refletir a baixa resiliéncia. A medida que essa cuidadora
principal diminui o exercicio de papeis sociais sua dinamica de vida, expectativas,
planejamento podem ser consideravelmente alterados. Estudos posteriores sobre a
atividade laboral, ocupacional e de lazer, nas condicGes expostas, podem contribuir para a
discussao.

Em contrapartida, o suporte familiar frequentemente citado na literatura e
ressaltado nos resultados dos histogramas e nos Registros de Casos, foi tambem
representado no levantamento estatistico dos prontuarios eletrénicos acerca da presenca do
acompanhante no atendimento de admissdo da criangca na Rede Sarah. De alguma forma,
h& outros familiares, sobretudo o pai, presentes no inicio da proposta terapéutica de
reabilitacdo. N&o estd totalmente explicado, mas parece que ele se ausenta do
acompanhamento sistematico ao longo do crescimento da crianca. A equipe de reabilitacdo

e pesquisadores da tematica, cientes dos dados expostos, podem rever a pratica de inclusao
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dos familiares no programa, como modo de ampliacdo do suporte social da cuidadora
principal.

Em reabilitacdo pediatrica, além do suporte social percebido, como a escala
utilizada na pesquisa de campo, as discussdes apontam para a necessidade de avaliagcdo do
suporte social recebido. A dissertacdo representa uma proposta para rotina de servicos de
salde de modo prospectivo. Estudos multicéntricos, conduzidos em territério nacional, ndo
foram encontrados e futuras pesquisas podem contribuir para associa¢do das caracteristicas
étnicas e culturais brasileiras e o construto suporte social. Semelhante ao que Gurung
(2010) apresentou ao revisar estudos com dados do acionamento do suporte social e modos
de enfrentamento da etnia asiatica americana (cuja tendéncia era acionar pouco o suporte
social) em comparacdo a etnia de europeus asidticos (maior acionamento do suporte
social).

A pretensa ampliacdo da avaliacdo de suporte social pode incluir o suporte social
recebido pelo familiar em determinado periodo de tempo; como por exemplo no decorrer
do ultimo ano. A partir da experiéncia decorrente da atual pesquisa de campo é possivel
propor categorias que possam incluir questdes como: se algum membro da familia esteve
presente numa situacdo de perda; se utilizou servico de satde publico; se utilizou servico
de saude privado; se utilizou transporte publico de modo eficaz ou ineficaz; se recebeu
suporte emocional por um familiar, por um amigo, por um profissional, por um grupo.

Outro recurso que pode ser utilizado na investigacdo deste construto € a construgédo
conjunta do pesquisador e do familiar de um ecomapa que possa conectar as circunstancias
ao meio ambiente, mostrando vinculo (forte ou fraco) entre a rede de apoio e recursos
comunitarios a exemplo do que foi utilizado na pesquisa de Nobrega et al. (2010). Esses

autores consideram que os profissionais de saude devem reconhecer a importancia da rede
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social e trabalhar nela no intuito de fortalecer os mecanismos de enfrentamento e favorecer
sua adaptacao.

Esta dissertacdo apresenta limitaces quanto & generalizacdo dos resultados.
Contudo, considerando principalmente a natureza descritiva e exploratoria da investigacgéo,
0 tamanho da amostra possibilita uma reflexdo acerca do papel do familiar no programa de
reabilitacdo pediatrica. Especificamente em paralisa cerebral, pela variada apresentacao
clinica possivel, este estudo resulta de um esfor¢o para maior aproximacdo de variaveis
relevantes nos dois estudos, tais como: sistematica de atendimento dos profissionais da
equipe multiprofissional, faixa etaria das criancas, deficiéncia intelectual e mesmo
distribuicdo motora topografica. De modo que, as consideracGes gerais apontam para
acréscimos na atuacdo em reabilitacdo pediatrica do proprio servico onde os dados foram
coletados e de outras instituicdes, pois permite uma exploracdo tedrica e conceitual acerca
do suporte social, otimizando a participagdo do familiar de criangas com paralisia cerebral.
Do mesmo modo, evidenciou-se a possibilidade de acionamento de outros familiares que
podem ser configurados como secundarios, mas que foram representados pelos dados do
atendimento de admissé@o, conforme demonstrado nos resultados dessa dissertacdo em que
houve maior percentual na composi¢édo pai e mée.

Além do aspecto de protecdo que o suporte social pode oferecer ao familiar, a
crianca também é beneficiada pelo recebimento e percepcdo do mesmo. A adesdo ao
tratamento, aspecto ja consolidado como essencial nos programas de reabilitacdo, pode ser
promovida pelo maior senso de pertencimento do familiar e definicdo do seu papel junto a
equipe de profissionais. Loureiro e Silva (2014), atraves da revisdo de literatura, afirmam
que diferentes tipos de suporte social podem reduzir problemas de comportamento e risco

de psicopatologia em criangas expostas a depressdo materna, por exemplo.
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As contribuicBes deste estudo para o conhecimento da pratica profissional,
especialmente em reabilitacdo pediatrica, envolvem a constatacdo do crescente interesse
cientifico pela pesquisa do construto suporte social como moderador do estresse, mas com
escassas pesquisas de natureza empirica e as estratégias de avaliagdo ndo estdo
consolidadas. Reitera-se a importancia do acionamento do suporte, em suas diferentes
dimensGes, para o familiar da crianca com paralisia cerebral na intengdo de diminuir o

estresse, evitar sobrecarga e proporcionar melhor qualidade de vida.
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estresse e de resiliéncia em familiares de criangas com paralisia cerebral. Assim, gostaria de consulta-lo(a) sobre seu
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ESCALA DE PERCEPCAO DE SUPORTE SOCIAL - EPSS

Gostariamos de saber com que FREQUENCIA vocé recebe apoio de outra pessoa quando precisa.
Dé suas respostas marcando um “X” nos parénteses apos cada frase, de acordo com a escala
abaixo:

1= NUNCA 2=POUCAS VEZES 3= MUITAS VEZES 4= SEMPRE

QUANDO PRECISO, POSSO CONTAR
COM ALGUEM QUE...

Ajuda-me com minha medicacado se estou doente.

D4 sugestdes de lugares para eu me divertir.

Ajuda-me a resolver um problema pratico.

Comemora comigo minhas alegrias e realizagoes.

Da sugestdes sobre cuidados com minha salde.

Compreende minhas dificuldades.

Consola-me se estou triste.

O |N[([O|O1B[W[N| -

Sugere fontes para eu me atualizar.

o

Conversa comigo sobre meus relacionamentos afetivos.

=Y
o

Da atencdo as minhas crises emocionais.

(=
=

Da sugestdes sobre algo que quero comprar.

=3
N

Empresta-me algo de que preciso.

=)
w

Dé sugestdes sobre viagens que quero fazer.

H
o

Demonstra carinho por mim.

(=Y
(63}

Empresta-me dinheiro.

=
(op]

Esclarece minhas dividas.

(=
~

Estad ao meu lado em qualquer situacao.

=)
(e}

D4 sugestdes sobre meu futuro.

=3
©

Ajuda-me na execucgdo de tarefas.

N
o

Faz-me sentir valorizado como pessoa.

N
[EY

Fornece-me alimentacao quando preciso.

N
N

Leva-me a algum lugar que eu preciso ir.

N
w

Orienta minhas decisoes.

N
~

Ouve com atengdo meus problemas pessoais.

N
(6}

D4 sugestdes sobre oportunidades de emprego para mim.

N
[op}

Preocupa-se comigo.

N
~

Substitui-me em tarefas que ndo posso realizar no momento.

N
oo

Da sugestdes sobre profissionais para ajudar-me.

N
©

Toma conta de minha casa em minha auséncia.
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ANEXO 5

ESCALA DE STRESS PARENTAL

Adaptada para esse estudo

As afirmagdes seguintes descrevem sentimentos e percepcfes a respeito da experiéncia de ser
pai/mée. Pense em cada um dos itens em termos de como seu relacionamento com seu filho
(paciente) tipicamente é. Por favor, indique o grau com o qual vocé concorda ou discorda dos itens

seguintes, marcando com um “X”, de acordo com a escala de frequéncia.

1= DISCORDO TOTALMENTE 2= DISCORDO 3=INDECISO 4=CONCORDO 5= CONCORDO TOTALMENTE

1 |Eu estou feliz em meu papel de pai/méae.

2 |Ha pouco ou nada que eu nao faria por meu filho se fosse necessario.

3 |Cuidar do meu filho as vezes me toma mais tempo e energia do que tenho
para dar.

As vezes eu me preocupo se estou fazendo o suficiente por meu filho.

Eu me sinto préximo do meu filho.

Meu filho é uma fonte de afeto importante para mim.

Ter filho(s) me da uma visdo mais certa e otimista do futuro.

4
5
6 |Eu aprecio passar o tempo com meu filho.
7
8
9

A maior fonte de estresse da minha vida é meu filho.

10 [Ter filho(s) deixa pouco tempo e flexibilidade na minha vida.

11 [Ter filho(s) tem sido um fardo financeiro.

12 |E dificil balancear diferentes responsabilidades por causa do meu filho.

13 |O comportamento do meu filho é especialmente embaragador ou estressante.

14 |Se eu tivesse gque fazer de novo, eu decidiria ndo ter filho(s).

15 |Eu me sinto sobrecarregado(a) pela responsabilidade de ser pai/mée.

16 |Ter filho(s)significa ter poucas escolhas e tdo pouco controle sobre a minha
vida.

17 |Eu estou satisfeito como pai/mae.

18 |Eu acho meu filho adoravel.
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ANEXO 6

ESCALA DE RESILIENCIA PARA POPULACAO ADULTA PORTUGUESA

Adaptada para esse estudo

Assinale com um “X” o nimero que melhor indica seus sentimentos sobre a afirmacdo. Por
exemplo, se vocé discordar totalmente com a afirmativa, assinale 1. Se vocé é neutro,

assinale 3 e se concordar totalmente, assinale 5.

1=DISCORDO TOTALMENTE 2=DISCORDO 3=INDECISO 4=CONCORDO 5=CONCORDO TOTALMENTE

Normalmente eu lido com os problemas de uma forma ou de outra

Sou capaz de depender de mim mesmo mais do que qualquer outra pessoa

Manter-me interessado nas atividades do dia a dia é importante para mim

P0sso estar por conta propria se for preciso

Sinto-me orgulhoso por ter alcangado objetivos na minha vida

Sou amigo de mim mesmo

Sinto que consigo lidar com vérias coisas a0 mesmo tempo

Sou determinado(a).

OTOTIOJOTHRTOINT—

Raramente me questiono se a vida tem sentido.

Vivo um dia de cada vez.

==
o

Posso passar por tempos dificeis porque ja passei por tempos dificeis antes.

=3
N

Tenho autodisciplina.

=)
w

Mantenho-me interessado(a) nas coisas.

H
o

Geralmente consigo encontrar algo que me faga rir.

=Y
(63}

A confianga em mim mesmo ajuda-me a lidar com tempos dificeis.

=
(op]

Numa emergéncia, sou alguém com quem geralmente as pessoas podem c
contar.

17 [Normalmente consigo olhar para uma situagdo de varias perspectivas.

18 | Por vezes obrigo-me a fazer coisas quer queira quer nao.

19 [A minha vida tem um proposito.

20 |Eu ndo fico obcecado(a) com coisas que nao posso resolver.

P1 |Quando estou numa situacdo dificil, normalmente consigo encontrar uma s
solucéo.

P2 | Tenho energia suficiente para fazer o que deve ser feito.

3 |Nao tenho problema com o fato de haver pessoas que ndo gostam de mim.




