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Resumo: O estudo objetivou descrever niveis de estresse e apoio social percebido de cuidadores de criangas com
paralisia cerebral (PC), assim como investigar relagdes entre estresse e apoio social e variaveis relativas aos cuidadores,
ao ambiente e as criangas, a saber: nimero de filhos, escolaridade do cuidador, renda familiar, temperamento e nivel
motor da crianga. Participaram 50 criangas com PC com idade entre 3 e 7,5 anos, os respectivos 50 cuidadores
e 25 profissionais da reabilitacdo, que tratam as criangas em instituicdes de satde do interior de Sdo Paulo. Os
instrumentos de medida utilizados foram o Sistema de Classificagdo da Fun¢ao Motora Grossa para Paralisia
Cerebral, o Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp, o Questionario de Suporte Social e uma ficha
de identificag@o dos participantes. Os dados foram analisados por meio de estatistica descritiva e inferencial, com
os testes Qui-quadrado, Exato de Fisher, Mann-Whitney, Kruskal-Wallis e Odds-Ratio. Os resultados apontaram
estresse entre os cuidadores participantes (66%), com predominancia da fase de resisténcia (93,9%) e sintomas
psicologicos (69,7%), baixo apoio social percebido pelos cuidadores, concomitante a uma adequada satisfacdo com
o0 apoio recebido, assim como relagdes significativas entre o apoio social versus estresse (p = 0,017) e escolaridade
versus apoio social (p =0,037). Os dados permitem a analise das relagdes entre as variaveis investigadas e acerca do
impacto de se ter uma crianga com PC na familia sobre o bem-estar fisico, emocional e psicologico dos cuidadores,
além de oferecer subsidios para a elaboragao de estratégias em diferentes niveis de ateng@o as familias de criangas

com deficiéncia.

Palavras-chave: Cuidadores, Apoio Social, Estresse Psicoldgico, Paralisia Cerebral, Terapia Ocupacional.
Stress and social support in caregivers of children with cerebral palsy

Abstract: In this study, we aimed to describe the levels of stress and perceived social support for caregivers of
children with cerebral palsy (CP), as well as investigate the relationship between stress, social support, and variables
related to caregivers, the environment and children, namely: the number of children, education level of caregivers,
family income, behavior, and the child’s motor level. This study comprised 50 children with CP between 3 and
7.5 years old, their 50 caregivers, and 25 rehabilitation professionals who care for children in health institutions
from the countryside of Sdo Paulo state, Brazil. The following measuring instruments were used: the Gross Motor
Function Classification System for Cerebral Palsy, the Lipp’s Inventory of Stress Symptoms in Adults, the Social
Support Questionnaire, and a form identifying the participants. Data were analyzed using descriptive and inferential
statistics by the following tests: Chi-square, Fisher exact, Mann-Whitney, Kruskal-Wallis, and Odds Ratio. The
results showed stress among the participating caregivers (66%), with predominance of the resistance phase (93.9%)
and psychological symptoms (69.7%), low perceived social support for caregivers, concomitant with an adequate
satisfaction with the support received, as well as significant relationships of stress versus social support (p = 0.017)

and education level versus social support (p = 0.037). The data allow analysis of the relationship between the variables
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investigated and about the impact of having a child with CP in the family regarding the physical, emotional and

psychological well-being of caregivers, besides providing subsidies to think of strategies at different levels of care

for families of children with disabilities.

Keywords: Caregivers, Social Support, Stress, Cerebral Palsy, Occupational Therapy.

1 Introducao

A partir de consideracdes acerca da importancia dos
diversos contextos que envolvem o desenvolvimento
infantil e o resultado de intervengées junto a criancas
com deficiéncias, tornou-se mais frequente a busca
pela compreensdo do papel dos cuidadores, do
impacto da doenca e dos cuidados dispensados
is criangas, assim como sobre os processos de
adaptacio familiar e diferentes varidveis que podem
mediar o enfrentamento das demandas do dia a dia

(MATSUKURA et al., 2007).

Pesquisas tém abordado as reacoes dos familiares
em relagdo ao reconhecimento do diagndstico,
como a apresentada por Ferrari e Morete (2004) ao
observarem que o impacto da noticia da condi¢io
da crianga mobiliza vdrias reagcées emocionais no
familiar, que deverd se reorganizar psiquicamente para
o processo de cuidar do filho com comprometimento.
Ainda em termos de reagdes e sentimentos envolvidos,
a familia pode passar por estdgios, a partir do
momento em que recebe o diagndstico da crianca,
como as etapas de choque, negacio, luto, tristeza e
ajustamento (DANTAS et al., 2010).

Em relagdo as davidas sobre os cuidados com a
crianga e expectativas sobre o futuro dela, estudos
tém indicado que existem demandas comuns as
familias, independentemente do tipo de deficiéncia
da crianga, como a necessidade de orientacoes,
informagdes e servigos, e outras que parecem ser
especificas e relacionadas as dificuldades das criangas
e 4 etapa do desenvolvimento infantil em que se
encontram (HIRATUKA, 2009; MATSUKURA;
SIME, 2008; HEIMAN, 2002).

Nessa direcdo, a literatura também tem
destacado o impacto da deficiéncia infantil como
sobrecarga sobre o processo de cuidar dessa crianga
(CAMARGOS et al., 2009), as mudancas nos papéis
ocupacionais dos familiares (CROWE; VANLEIT;
BERGHMANS, 2000) sobre o cotidiano do cuidador
(STENER-VICTORIN et al., 2010; VIEIRA et al.,
2008) ¢, sobretudo, a questao da qualidade de vida
e aspectos da satde fisica/mental desses cuidadores
(BYRNE et al., 2010; DAVIS et al., 2009).

No caso dos cuidadores de criangas com
diagnostico de paralisia cerebral (PC), que necessitam
participar mais ativamente do cuidado dessas criangas

com condi¢oes cronicas, vdrios aspectos da vida dos
cuidadores podem ser impactados (LIN; ZEBRACK,
2004).

A PC compreende um grupo de desordens do
movimento e da postura, causando limitagoes
funcionais atribuidas a disttrbios nio progressivos que
ocorrem durante o desenvolvimento do cérebro fetal
ou infantil (ROSEMBAUM et al., 2007). Embora
a lesdo primdria no cérebro nio seja progressiva, a
condigio é permanente e muitas das consequéncias
clinicas secunddrias sdo adquiridas e sdo progressivas

ao longo do tempo (KOKKONEN et al., 2001).

Dos danos resultantes de lesoes cerebrais,
as crian¢as com PC podem apresentar
comprometimentos diversos, a depender do
alcance da lesdo no Sistema Nervoso Central,
geralmente associados a gravidade da sequela e a
idade da crianca acometida (MANCINI et al.,,
2004). O distirbio motor ¢ a base do quadro clinico,
mas a condi¢io pode se associar com diferentes
combinagoes: com transtornos de linguagem,
auditivos, visuais, cognitivos e comportamentais,
com dificuldade de alimentagio e de percepgio,
com déficits sensoriais, problemas odontolégicos,
crises epilépticas e deficiéncia intelectual, entre
outros (ROSEMBAUM et al., 2007).

Relacionando todas essas manifestagoes clinicas
(desordens motoras e disttirbios associados) da PC
a0 impacto do processo de cuidar de criancas com
deficiéncia, o estudo qualitativo de Davis et al. (2009),
realizado através de entrevistas semiestruturadas sobre
a qualidade de vida de 24 maes e 13 pais de criancas e
adolescentes com PC, na faixa etdria entre 3 e 7, entre
8 e 12 e entre 13 e 18 anos, com diferentes niveis de
comprometimento, destaca a influéncia que cuidar
de uma crian¢a com deficiéncia tem no bem-estar
fisico e social, na liberdade, na independéncia e na
estabilidade financeira dos cuidadores, além do
impacto no bem-estar da unidade familiar.

O estresse dos cuidadores, como uma reagio do
organismo com componentes psicolégicos, fisicos,
mentais e hormonais, pode ser considerado um dos
aspectos presentes na vida dos familiares de criangas
com deficiéncia. Diz-se que hd estresse na presenga de
diferenga acentuada entre as demandas externas e a
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avaliagio da pessoa sobre sua capacidade de responder
aelas. E um processo no qual o individuo percebe
e responde a eventos julgados danosos, desafiadores
ou ameagadores, podendo originar alteragoes
fisioldgicas, psicoldgicas, cognitivas, comportamentais
e emocionais (MATSUKURA et al., 2007; LIPP,
2000).

Lipp (2003) esclarece que o estresse surge em
um processo de etapas, nas quais a sintomatologia
e a forma de manejo sdo diferenciadas conforme a
fase do estresse observada. De acordo com o modelo
proposto pela autora, sao quatro as fases do estresse
(alarme, resisténcia, quase €xaustao e exaustio), sendo
que as distingoes entre elas se fazem pela durac¢io da
acio do agente estressor, assim como pelo surgimento
de sintomas fisicos e/ou psicolégicos (LIPP, 2000).

Lin e Zebrack (2004) apontam que o processo de
cuidar de uma crianga com deficiéncia juntamente
com o aumento das responsabilidades que a
funcao requer podem levar ao cansaco, isolamento,
sobrecarga e consequente estresse dos cuidadores.
E tratando-se de pais de criancas com PC, estudos
indicam que por vezes eles apresentam elevados
niveis de estresse quando comparados a pais de
criangas sem comprometimentos (GLENN et al.,
2008; RAINA et al., 2005; MANUEL et al., 2003).

Apesar de, enquanto grupo, esses familiares
estarem sujeitos a aspectos como maior sobrecarga,
ansiedade e niveis de estresse, como apresentado
pela literatura, cada familiar e/ou cuidador lida
de forma diferente na maneira como percebem os
desafios de ter uma crianca com deficiéncia na familia
(CALDERON; GREENBERG, 1999; CANNING;
HARRIS; KELLEHER, 1996), ideia essa reforcada
por Raina et al. (2005) ao localizarem variagio
considerdvel na forma como uma grande amostra de
cuidadores de criangas com PC (468 cuidadores que
vivem no Canad4) se adaptam aos fatores estressantes
e demandas geradas pelo processo de ter uma
crianga com deficiéncia. Nunes (2007), ao buscar
identificar o perfil dos cuidadores de criancas com
PC de 4 a 12 anos de idade e os agentes estressores
presentes na realidade dessas familias, quando
comparadas a um grupo controle de cuidadores de
criangas tipicas, encontrou uma tendéncia de esses
familiares apresentarem mais problemas na satde
fisica, emocional e prejuizo na vida social; nao
obstante, a autora aponta a necessidade de identificar
a variabilidade das respostas frente aos estressores.

Como destacado, os estressores tém apenas a
capacidade de desencadear a reacio ao estresse,
que por sua vez serd mediado pela forma como
cada pessoa suscita condi¢ées para o manejo da

situagio adversa (ARAGAO et al., 2009). O modo

como a pessoa ird lidar com a situacio estressora
dependerd da forma de seu enfrentamento ou
recursos de coping, que envolvem a interagdo entre
o organismo e o ambiente, onde o individuo langa
mao de um conjunto de estratégias destinadas
a promover a adaptacio frente as circunstincias
estressantes (BARBOSA; OLIVEIRA, 2008). Entre
os diversos aspectos que influenciam as respostas
as demandas e no enfrentamento das adversidades,
encontra-se a percepgdo de contar com o apoio de
pessoas significativas, o apoio social, como o apoio
emocional ou prético dado pela familia, por amigos e
conhecidos, na forma de afeto, companbhia, assisténcia
e informacgao (FERREIRA, 2007).

Nesse sentido, estudos atuais buscam maior
compreensio sobre os processos de adaptacio e
os fatores de protecio que estariam influenciando
as diferentes respostas apresentadas as situagoes
estressoras pelos sujeitos e suas familias.

Matsukura et al. (2007), considerando os efeitos
protetores que o apoio social teria no enfrentamento
das situagoes estressoras, avaliaram a associa¢o entre
estresse ¢ apoio social em mies de criangas com
diferentes tipos de deficiéncia. O estudo envolveu
uma amostra de 75 mies de criancas com idade
entre 4 e 8 anos, com baixa renda e escolaridade,
e os resultados indicaram elevada porcentagem de
mies estressadas, que contam com menor niimero
de pessoas suportivas quando comparadas as maes
de criangas com desenvolvimento tipico, além de
indicarem uma associagdo negativa entre o estresse e
a satisfagio com o apoio social. Os achados apoiam
consideracoes encontradas na literatura, de que mies
ou cuidadores de familiares com comprometimentos
cronicos de satde possuem uma rede de apoio
social menor do que as amostras de comparagio e
evidenciam o efeito protetivo do apoio social.

Revisio sistemdtica de literatura sobre o processo
de adaptacio de pais de criangas com PC foi realizada
por Rentinck et al. (2006) nas bases MEDLINE?
e PsychINFO?, nas quais encontraram 22 estudos
com divergéncias entre os desenhos de pesquisa,
os instrumentos de coleta e as especificidades das
populagoes investigadas. Contudo, foi possivel extrair
que os fatores relacionados as criancas (limitagoes
fisicas, gravidade do comprometimento funcional,
problemas de comportamento infantil), aos pais
(satde mental, recursos emocionais, circunstincias
pessoais, como desemprego, diferengas entre pais
e mdes, funcionamento e composi¢ao familiar) e
ao contexto externo (apoio social, apoio formal
dos servicos e de profissionais) estio envolvidos no
processo de adaptagao parental. Os autores concluem
ainda que a adaptac¢do dos pais pode mudar em

Cad. Ter: Ocup. UFSCar; Sao Carlos, v. 21, n. 3, p. 493-503, 2013



496 Estresse e apoio social em cuidadores de criangas com paralisia cerebral

funcao da fase de desenvolvimento da crianga e da
vida da familia ao longo do tempo.

Diante do exposto, o presente estudo objetiva
descrever os niveis de estresse ¢ o apoio social
percebido de cuidadores de criancas com paralisia
cerebral, assim como investigar relagdes entre estresse
e apoio social e varidveis relativas aos cuidadores,
ao ambiente e as criancas, a saber: niimero de
filhos, escolaridade do cuidador, renda familiar,
temperamento e nivel motor da crianga.

Destaca-se como justificativa do estudo a tentativa
de ampliar o conhecimento da drea e agregar
informacoes sobre diferentes fatores na dimensao
familiar, da crianga e do ambiente que possam
relacionar-se & presenca de estresse e & forma como
os cuidadores de criangas com deficiéncia percebem
o apoio social recebido. Além disso, considera-se
que os resultados advindos deste estudo possam
facilitar e tornar mais eficaz o direcionamento de
acoes de saide e educagio, como a prestagio de
servicos por profissionais da drea, com atuagoes que
considerem mais amplamente os contextos familiares
em intervencdes voltadas a essa populacio.

2 Método

2.1 Participantes

Participaram 50 criangas com paralisia cerebral
na faixa etdria de 3 a 7,5 (5,6 £ 1,51) anos de
idade, os respectivos 50 cuidadores’ principais das
criangas com PC e 25 profissionais da reabilitacio
(Terapia Ocupacional e Fisioterapia) responsdveis
pelo tratamento das criangas em seis institui¢oes de
satde de quatro cidades de médio porte do interior
do estado de Sao Paulo.

A amostra participante foi intencional, sendo
identificada com objetivo e por conveniéncia

(PAGANO; GAUVREAU, 2004).

As criangas, de ambos os sexos, apresentavam
diferentes tipos de PC, com predominio de
tetraparesia (66%) e espasticidade (70%). Em relacao
ao nivel motor, as criancas estavam classificadas no
nivel I (24%), 11 (12%), I1I (6%), IV (22%) e V (36%),
de acordo com o Sistema de Classificacao da Fungio
Motora Grossa para Paralisia Cerebral - GMFCS.

Acerca dos cuidadores, todos os entrevistados
sao do sexo feminino, em 94% dos casos é a mie
das criancgas, nos outros 6% ¢é a avé das criangas.
A idade média foi de 34,3 (¢ 8,8) anos, sendo que
a maioria é casada (54%), vive com companheiro

(78%), tem dois filhos (42%), e declarou renda

familiar de até dois saldrios minimos (68%); apenas
14% da amostra estd no mercado de trabalho. Sobre
a escolaridade, a maior parte (44%) possui o ensino
fundamental e 42% tém o ensino médio, sendo que
as demais nio sio alfabetizadas (8%) ou possuem
ensino superior (6%).

Quanto aos profissionais, a idade média foi de 35
( 8) anos, entre fisioterapeutas (56%) e terapeutas
ocupacionais (44%), com vinculo empregaticio
médio de 7 (+ 7) anos nas institui¢oes em que tratam
das criangas. Ressalta-se que a participa¢ao dos
profissionais da reabilitacio no estudo possibilitou
a aquisicao de informagdes técnicas mais precisas
relativas & manifestagio clinica da paralisia cerebral
nas criancas (dado de caracterizacdo da amostra) e
do nivel de funciao motora delas (varidvel da crianca
que foi investigada em sua relagio com o estresse e
apoio social dos cuidadores).

2.2 Instrumentos

2.2.1 Ficha de identificagao dos
participantes

Foi elaborada e utilizada uma ficha de identificagao
dos participantes para caracterizagio da amostra do
estudo, contendo dados pessoais dos cuidadores, das
criangas e dos profissionais, da manifestagao clinica
da paralisia cerebral, do atendimento da crianca e
do temperamento dela.

2.2.2 Sistema de Classificacao da
Fungiao Motora Grossa para
Paralisia Cerebral (GMFCS)

Para avaliar o nivel motor das criangas foi utilizado
o GMFCS de Palisano et al. (1997) em sua versiao
traduzida e adaptada para o portugués por Hiratuka,
Matsukura e Pfeifer (2010). Esse instrumento
fundamenta-se no critério de que distingoes na fungao
motora entre os niveis propostos sio significativas
clinicamente e baseadas nas limitagoes funcionais
e na necessidade de tecnologia assistiva, com énfase
para o movimento iniciado de forma voluntdria,
particularmente o sentar e o andar. A avaliacdo ¢
feita através de observacio das habilidades motoras
grossas da crianga, classificando-a em um dos cinco
niveis da escala ordinal (I, IL, III, IV ou V), que
sao dependentes da idade (antes dos 2 anos, entre
2 e 4 anos, entre 4 e 6 anos e entre 6 e 12 anos)

(PALISANO et al., 1997).
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2.2.3 Inventario de Sintomas de Stress
para Adultos de Lipp (ISSL)

Com o intuito de identificar se os cuidadores
possuem sintomas de estresse foi empregado o ISSL
em sua versdo mais recente, apds autorizagio da
autora (LIPP, 2000). O ISSL ¢ dtil na identificacio
de quadros caracteristicos do estresse, sendo possivel
apontar a fase do estresse em que a pessoa se encontra
(alerta, resisténcia, quase exaustdo ou exaustdo) e
a drea de maior vulnerabilidade, ou seja, o tipo
de sintoma que se manifesta na pessoa (fisico ou
psicoldgico) (LIPP, 2000).

2.2.4 Questionario de Suporte Social

(SSQ)

Para avaliar o apoio social dos cuidadores foi
utilizado o SSQ de Saranson et al. (1983) traduzido
e validado no Brasil por Matsukura, Marturano e
Oishi (2002). O SSQ ¢ formado por questées relativas
aos apoios emocional e instrumental, permitindo
identificar o nimero de pessoas que o respondente
percebe como fonte de apoio e a satisfagio que tem

com o apoio percebido (SARANSON et al., 1983).

2.3 Procedimentos de coleta

Por tratar-se de um estudo que envolve seres
humanos, todos os procedimentos éticos vigentes
foram cumpridos. O projeto de pesquisa foi submetido
e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos da Universidade Federal de Sao
Carlos, sob protocolo de nimero 149/2010, segundo
os termos da portaria 196/1996, sendo que todos os
cuidadores e profissionais foram informados sobre
os objetivos do estudo e, apds confirmagio de seu
interesse em participar, todos assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido.

Em um local disponibilizado pelos servigos,
durante o hordrio de atendimento das criancas,
aconteceu a coleta individual com os cuidadores,
aos quais foram aplicados os instrumentos® (ficha
de identificacio do cuidador/crianca, o ISSL e o
SSQ), através de entrevista estruturada.

O profissional da reabilitacio que atendia a crianga
no servico foi contatado em seguida para responder
a ficha de identificacio do profissional/crianca ¢ o
GMEFCS, através de autoaplicacio. Os dados da
ficha de identificagdo do profissional/crianca e do
GMEFCS respondidos pelos profissionais serviram
para caracterizagio da amostra de criangas do presente
estudo e para a obtengao do nivel de fun¢ao motora
de cada crianga. Na ocasiao da coleta, instrucoes

prévias acerca do preenchimento dos instrumentos
foram fornecidas.

2.4 Analise dos dados

Para andlise dos dados foram realizados:
categorizacio e quantificagio das informagoes
obtidas por meio da ficha de identificagdo dos
participantes; resumo descritivo das caracteristicas da
amostra e dos dados obtidos por meio de GMECS,
ISSL e SSQ; relagdes entre as varidveis investigadas
por meio dos testes Qui-quadrado, Exato de Fisher,
Mann-Whitney, Kruskal-Wallis e Odds-Ratio.

Os resultados dos testes utilizados nas andlises
foram considerados com significincia quando o
valor associado  estatistica que o descreve (p-valor)
foi inferior a 0,05.

Consideram-se as varidveis investigadas no estudo
como presentes em diferentes dimensées: varidveis
do cuidador (apoio social, estresse e escolaridade),
da crianca (nivel de fun¢io motora e temperamento)
e do ambiente (ndmero de filhos e renda familiar).

3 Resultados

A partir da aplica¢do do ISSL foi inicialmente
identificada a presenca ou auséncia de estresse nos
cuidadores participantes. Em seguida, no caso da
presenca de estresse, identificou-se a fase na qual
se encontrava (alerta, resisténcia, quase exaustio
ou exaustio) e, finalmente, o tipo de sintoma de
estresse presente (fisico ou psicolégico).

Na Tabela 1 apresenta-se o niimero de cuidadores
em que foram encontrados sintomas de estresse e
como ele manifestava-se.

Revelou-se, assim, que entre o total de cuidadores
com estresse (n = 33), nenhum se encontra na fase

Tabela 1. Manifestacio do estresse entre oS

cuidadores.
n %
Apresentou sintomas de estresse
Sim 33 66,0
Nio 17 34,0
Fase do estresse
Resisténcia 31 93,9
Quase exaustiao 2 6,1
Sintoma predominante
Fisicos 8 24,2
Psicolégicos 23 69,7
Fisicos e psicoldgicos 2 6,1
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de alerta (I) ou na fase de exaustio (IV), mas que
estio concentrados nas fases intermedidrias, de
resisténcia (II) e de quase exaustao (IV), estando a
maioria na fase II do estresse (93,9%), apresentando
estresse de tipo psicolégico (69,7%).

Através do SSQ, acerca do niimero de pessoas
que os cuidadores consideram como fonte de apoio
social (SSQ-N), foram encontrados resultados que
revelaram a média de 2,07 e, para a satisfagdo dos
cuidadores com o apoio percebido (SSQ-S), a média
de 5,45, conforme apresentado na Tabela 2.

A partir da aplicagio do SSQ, além dos indices
N e S, foi possivel identificar as fontes de apoio
social dos cuidadores e a frequéncia com que sao
citadas ao longo do instrumento, como pode ser
visto na Tabela 3.

Nota-se que os cuidadores participantes
reconhecem pais e irmios (38,2%) como maiores
fontes de apoio, em seguida apontam os filhos
(20,2%) e, em terceiro lugar, o conjuge (15,2%). Os
resultados também indicam que 85,91% do total de
pessoas citadas como fonte de apoio eram familiares.

Tabela 2. Distribuicao dos cuidadores segundo o
apoio social.

SSQ Resumo descritivo®
SSQ-N 2,07 = 1,16; 1,85; 0,74/6,30
SSQ-S 5,45 +0,83; 5,75; 2,11/6,00

(MResumo descritivo em média, desvio padrdo, mediana,
minimo e maximo.

Tabela 3. Fontes de apoio social dos cuidadores.

Fonte de apoio social n %
Pais e irmaos 1.039 38,2
Filhos 548 20,2
Marido 412 15,2
Familia extensa'” 311 11,4
Amigos 309 11,4
Vizinhos/namorados/compadres 85 3,1
Profissionais de saide/pastor/chefe 15 0,6
Total 2.719 100

MAVGs, tios, sobrinhos, primos, netos, sogros e cunhados.

A seguir apresentam-se as andlises que buscaram
verificar relagbes entre varidveis investigadas do
cuidador, da crianca e do ambiente.

Através dos testes Qui-quadrado e Exato de Fisher
constatou-se ndo existir associacio significativa entre
niveis de fun¢ao motora da crianca (leve e grave)® e
caracteristicas do estresse dos cuidadores (GMFCS
e sintoma de estresse, p = 0,869; GMFCS e fase de
quase exaustdo, p = 1,000; GMFCS e sintoma fisico,
p = 0,248; GMFCS e sintoma psicoldgico, p = 0,676),
assim como, através do teste de Mann-Whitney,
nio houve associagao significativa entre niveis de
fung¢ao motora da crianca e caracteristicas do apoio
social dos cuidadores (SSQ-S e GMFCS, p = 0,168;
SSQ-Family e GMFCS, p = 0,737).

Ao investigar as caracteristicas do estresse
(presenca ou nio de estresse, fase do estresse e
predominincia do tipo de sintoma) com algumas
varidveis do cuidador, do ambiente e da crianca, foi
possivel identificar, através da andlise de regressao
logistica (teste Odds-Ratio), que nao houve associagio
significativa do estresse com o temperamento
(agraddvel, dificil ou instdvel) da crianca (p = 0,503),
com a escolaridade (p = 0,540), com o ntimero de
filhos (p = 0,152) do cuidador e com a renda familiar
(p = 0,155).

Quando investigada associacao entre as
caracteristicas do apoio social (ndmero de pessoas
suportivas, satisfagio com o apoio percebido e
percentual de familiares suportivos) e as varidveis
do cuidador, ambiente e crianca, foi encontrada
associacdo significativa apenas da escolaridade do
cuidador com o niimero de pessoas suportivas, através
do teste de Mann-Whitney, como apresentado na

Tabela 4.

Observa-se que a escolaridade relacionou-se com
o nimero de pessoas suportivas, sendo que 50%
dos cuidadores com o ensino fundamental possuem
mais de 2,16 pessoas suportivas, enquanto que cerca
de 50% dos cuidadores com ensino médio tém até
1,44 pessoas suportivas.

De acordo com o teste de Kruskal-Wallis, nio

houve associacoes entre as caracteristicas do apoio
social com as demais varidveis investigadas do

Tabela 4. Comparacio entre escolaridades de acordo com o nimero de pessoas suportivas.

Ensino fundamental Ensino médio p®
(n =22) (n=21)
Meédia + desvio padrao 2,35+ 1,23 1,71 £ 0,90
Mediana 2,16 1,44 "
SSQ-N (1° quartil; 3° quartil) (1,58; 2,82) (0,96; 2,19) 0,037
Minimo/maximo 0,90/6,30 0,74/3,67

*p<0,05; Dteste de Mann-Whitney.
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Tabela 5. Associacdo entre apoio social e estresse dos cuidadores.

Apoio social Efeito Erro padrio OR® P IC
(OR; 95%)®
SSQ-N -0,81 0,34 0,44 0,017* (0,23-0,86)
SSQ-S -0,93 0,77 0,82 0,619 (0,38-1,77)
SSQ-Family -0,09 0,05 0,98 0,171 (0,94-1,01)

#*p<0,05; Mteste Odds-Ratio — OR = 1 significa que n@o ha relagdo entre X e Y, OR > 1, a chance de Y acontecer aumenta
com o aumento de X, OR < 1, a chance de Y acontecer diminui com o aumento de X; @intervalo do Odds-Ratio com nivel

de confianca de 95%.

cuidador, ambiente e crianca: temperamento da
crianga e nimero de pessoas suportivas (p = 0,487);
temperamento da crianga e satisfacio com o apoio
percebido (p = 0,347); temperamento da crianca
e percentual de familiares suportivos (p = 0,148).
Através do teste de Kruskal-Wallis também nao
houve associacio significativa entre o niimero de
filhos e os escores do apoio recebido, entre 0 nimero
de filhos e os escores da satisfacio e entre o niimero
de filhos e o percentual de familiares suportivos
(p=0,997,p =0,938 e p = 0,652, respectivamente).

Da mesma forma, através do teste Mann-Whitney
nio se verificou associa¢io significativa entre renda
familiar e categorias do apoio social (SSQ-N,
p =0,980; SSQ-S, p = 0,321; SSQ-Family, p = 0,104).

Quanto a associagdo entre apoio social e estresse
dos cuidadores, os resultados sio apresentados na
Tabela 5, de acordo com o modelo de regressio
logistica ajustado para explicar o estresse em fungio
de caracteristicas do apoio social.

A partir das estimativas pontuais e intervalares
do teste Odds-Ratio, os achados evidenciam uma
reducio da chance do aparecimento de sintomas de
estresse na medida em que aumenta o nimero de
pessoas suportivas.

4 Discussao

No presente estudo procurou-se descrever o
estresse e o apoio social percebido de cuidadores
de criangas com PC, além de investigar relagoes
entre varidveis dos cuidadores, das criancas e do
ambiente na tentativa de buscar dados sobre fatores
que possam relacionar-se ao estresse e a0 apoio social
percebido por esses cuidadores.

Em relacio a condicio de estresse nos cuidadores
participantes do estudo, foi encontrado que a maioria
(66%) apresenta sintomas de estresse, estando a maior
parte deles na fase de resisténcia e com predominéncia
de sintomas psicolégicos. Apesar de a porcentagem
de cuidadores com estresse nao ter sido tao elevada,
quando comparada, por exemplo, aos estudos de

Matsukura (2001), que encontrou estresse em 88%
da amostra de maes de criangas com deficiéncia, aos
de Nunes (2010), em que a ocorréncia de estresse foi
observada em 76% da amostra de mies de criangas
com deficiéncia intelectual, e aos de Souza (2010),
com incidéncia de estresse em 91% da amostra de
mdes de criangas com cardiopatia congénita, o achado
reafirma a consideragio de que mies de criangas
com algum comprometimento no desenvolvimento
comumente estio estressadas (GLENN et al., 2008;
MANUEL et al., 2003). Tal achado ¢ explicado,
possivelmente, pela sobrecarga de cuidados com a
crianca, pela forma com que lidam e se adaptam ao
processo de ter na familia uma crianga com alteragées
no desenvolvimento, assim como pela limitagao nos
papéis ocupacionais que desempenham, o que reforca
a importancia de os profissionais e programas de
satide/educacio voltados a esses cuidadores darem
maior atencio a eles.

Os achados relativos 2 fase e ao tipo de sintoma
do estresse predominante foram semelhantes aos
das pesquisas de Souza (2010), Nunes (2010) e
Matsukura et al. (2007), lembrando que na fase de
resisténcia o organismo entra em acdo para impedir
o desgaste total de energia, resistindo aos agentes
estressores na tentativa inconsciente de restabelecer
o equilibrio interior, com prevaléncia da sensacio de
desgaste generalizado (SOUZA, 2010). Esse resultado
sugere, segundo discutem Matsukura et al. (2007),
um estilo de vida potencialmente estressante dessas
mulheres, o que é bastante preocupante, na medida
em que se nada for feito para remediar esse processo
e se ndo conseguirem enfrentar a situagio estressora,
ou se a mesma nio for retirada, essas cuidadoras
somente conseguirio sair da fase de resisténcia para
outra mais grave. Tais consideracées reforcam a
importancia de agoes que busquem auxiliar as maes
a enfrentarem com sucesso o estresse do cotidiano.

No que se refere ao apoio social, o indice SSQ-N foi
encontrado como relacionado a varidvel escolaridade
do cuidador, indicando que os cuidadores com maior
nivel escolar (ensino médio) contam com um menor
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nimero de pessoas suportivas que os de menor nivel
de escolaridade (ensino fundamental).

Também se verificou o baixo nimero de pessoas
percebidas pelos cuidadores como fontes de apoio
e alta satisfagao (quando comparadas as média do
SSQ-N e do SSQ-S com os escores mdximos do
instrumento, 9 e 6, respectivamente). Tais achados
apresentam-se convergentes aos de outros estudos
que utilizaram o SSQ para investigagdo do apoio
social das mies (CID, 2008; MATSUKURA et al.,
2007; MATSUKURA, 2001). Possivelmente, esses
dados podem estar relacionados a hipétese de que
cuidadores de criangas com deficiéncia, por dedicarem
a maior parte do seu tempo e atividades didrias aos
filhos, com restri¢des em seus papéis ocupacionais
e contatos sociais, nao tém condi¢ées de vivenciar
uma rede de apoio ampliada. Em relacio a satisfagao
com o apoio que recebem, mesmo que essa rede
seja composta por um pequeno nimero de pessoas,
observa-se que a satisfagio indicada ¢ bastante alta.

Com relagio as fontes de apoio social, observou-se
que os cuidadores consideram como principais
fontes pais e irmaos, seguidos dos filhos e, depois,
dos conjuges. Esse achado distancia-se de outros
estudos brasileiros que utilizaram o instrumento
SSQ e indicaram como principal fonte de apoio
o conjuge (FERREIRA, 2007; MATSUKURA;
MARTURANO; OISHI, 2002).

Ferreira (2007), ao estudar aspectos familiares
envolvidos no desenvolvimento de criangas com PC,
obteve que o marido representou 21% das 1.046
fontes citadas pelas mies, enquanto no estudo de
adaptagio transcultural do SSQ de Matsukura,
Marturano e Oishi (2002), para maes de criangas
tipicas, os maridos representaram 22% das 6.180
citacbes. Sendo alta a incidéncia das cuidadoras
que vivem com companheiro (78%) e sio casadas
(54%) na amostra do presente estudo, esse achado
chama a atencio.

Observa-se que o periodo de tempo que separa tais
estudos e a velocidade nas modificagdes e arranjos
no cotidiano familiar podem ser apontados como
possiveis fatores que auxiliam na compreensao
desses resultados. A principio, hipotetiza-se que as
transformagdes sociais ligadas ao género, no que
diz respeito ao ingresso da mulher no mercado
de trabalho, sua estabiliza¢ao e independéncia
financeira/afetiva possam afetar a rede de apoio das
cuidadoras e/ou sua percep¢o quanto ao apoio que
lhes ¢ ofertado pelo companheiro.

Nio obstante, a familia como um todo, seja ela
préxima ou extensa, foi apontada como a principal
fonte de apoio social, o que reafirma a importancia

do papel dos familiares como parte de uma unidade
social a ser provida e como auxilio para manter a
satde de mies e dos demais membros do grupo

familiar (FERREIRA, 2007).

Ainda no que se refere s fontes de apoio social,
merece atengio a presenca dos profissionais da satide
nas citagoes dos cuidadores, mesmo que de forma
discreta. De maneira semelhante, Matsukura et al.
(2007), ao observarem que profissionais foram
igualmente incluidos como fonte de apoio em
ambos os grupos investigados (maes de criangas com
deficiéncia e mies de criangas com desenvolvimento
tipico), sugerem que o resultado encontrado pode
indicar que esses profissionais sio fonte de apoio
emocional para essas mies, na medida em que o
SSQ ¢ um instrumento que avalia mais claramente
o apoio social do tipo emocional e instrumental,
nio sendo sensivel para a avaliagio do apoio social
do tipo informacional, no qual provedores de
servicos, como os de satide e educagio, geralmente
sao relacionados.

Considera-se que investigacoes mais especificas,
que focalizem os tipos de apoio social fornecidos
pelos profissionais da satide aos familiares e tipos
de apoio esperados pelos familiares e vindos desses
mesmos profissionais poderiam revelar aspectos
importantes desse processo e muito contribuiriam
para as préticas em sadde e estudos na drea.

Destaca-se que na andlise de associagdes entre as
varidveis investigadas nio foi encontrada nenhuma
relagdo entre caracteristicas sociodemograficas,
de satde e comportamento da crianga e o estresse
do cuidador. Para melhor compreender esse
resultado, estudos futuros envolvendo amostras
maiores poderiam fornecer mais elementos para
verificar essas possiveis relacoes na realidade que se
pretende alcangar. Os resultados encontrados nio
sdo apoiados pelo estudo de Raina et al. (2005),
pesquisa de referéncia na 4drea e que objetivou
identificar determinantes de satide fisica/psicoldgica
de cuidadores de criancas com PC, sendo essa
fortemente influenciada pelo comportamento das
criangas e pela demanda de cuidados. Além disso,
a renda das familias, quando associada a demais
aspectos analisados, teve efeitos indiretos sobre a
satde psicoldgica e fisica dos cuidadores.

Nessa direcdo, Sipal et al. (2010) também
localizaram associagdo positiva do estresse e
do apoio social dos cuidadores com problemas
comportamentais das criangas com PC, indicando
que o contexto familiar desempenha um papel
importante no comportamento infantil e que esse
ultimo também ¢ importante para o bem-estar
psicolégico/emocional dos cuidadores, o que, na
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busca de dados tteis as estratégias de prevengao,
vigilncia e assisténcia aos cuidadores de criangas
com deficiéncia, reforca a necessidade de continuar
a investigar fatores que influenciam a satide de
familiares.

Os resultados da associacdo entre o apoio social e
o estresse encontrados no presente estudo evidenciam
a relagdo entre esses fatores, na medida em que
o aumento do niimero de pessoas como fonte de
apoio (SSQ-N) estd relacionado com a redugio
nas chances de aparecimento do estresse, o que
corrobora a literatura e sustenta o conceito do apoio
social como um dos mais importantes recursos de
protecao contra o estresse (NUNES, C. C., 2010;
MATSUKURA et al., 2007; SKOK; HARVEY;
REDDIHOUGH, 2006). Nao obstante, no presente
estudo nio foi observada relacdo entre a satisfacio
com o apoio social e o estresse, como na pesquisa
de Matsukura et al. (2007), em que foi observada
associagdo negativa entre o estresse e a satisfacio
com o apoio social (indice SSQ-S).

Considerando-se a complementaridade desses
achados acerca das relagoes dos indices de apoio
social e estresse, sugere-se que as intervengoes,
quando direcionadas as familias, devam investir na
quantidade e na qualidade do apoio social, ou seja,
no aumento da rede de apoio e na compreensio e
satisfacao advindas desses relacionamentos.

5 Consideracdes finais

Os resultados apresentados acrescentam ao
conhecimento da 4rea ao evidenciarem como
tendéncia, na amostra investigada, a presenca de
estresse entre cuidadores de criangas com paralisia
cerebral, mesmo que em diferentes niveis, assim
como baixo apoio social percebido por essa populagao
alvo em termos de niimero de pessoas suportivas,
simultaneamente a uma adequada satisfacio acerca
do apoio recebido.

Considera-se a relevancia da investigacio ao
reforgar a relagdo entre as varidveis estresse e apoio
social dos cuidadores, o que sustenta o conceito do
apoio social como importante fator de protegio
contra os sintomas de estresse. Por outro lado,
entre as demais varidveis estudadas nio foi possivel
identificar relagées (exceto escolaridade versus apoio
social), o que distancia este de alguns outros estudos
que as sugerem. Assim, entende-se como relevante
a continuidade das investigacoes com cuidadores
de criangas com PC, na direcao de ampliar o
conhecimento acerca da influéncia da condigio

da crianga com comprometimento e do contexto
ambiental na satide da familia.

Através do desenho metodoldgico tragado,
com todas as nuangas e cuidados possiveis de
adotarem-se, buscou-se uma representago provisoria
da realidade que se desejava apreender, baseando-se
na interlocuc¢do dos resultados encontrados com
outros conhecimentos. Assim, os achados do presente
estudo sdo sinalizadores importantes da realidade,
que podem ser aprofundados e/ou confirmados em
pesquisas posteriores. Todavia, aponta-se que os
dados obtidos devem ser compreendidos diante do
limite apresentado nesta investigagao, que se refere
ao tamanho amostral.

Por fim, considera-se que o estudo oferece subsidios
para o desenvolvimento de novas investigacoes e para
a reflexdo e o planejamento de a¢oes em diferentes
niveis, direcionadas as criancas com deficiéncia
e respectivas familias. Também permite pensar
estratégias de atencio para além da crianga com
deficiéncia, direcionando o olhar para os envolvidos
no cuidar dessas criangas, seus cuidadores/familiares,
que sio participantes fundamentais no processo de
desenvolvimento infantil e que também necessitam
de cuidados, atencio e de se sentirem bem — o que
muitas vezes nio ¢ permitido pelo caminho que
percorrem junto ao filho com deficiéncia.
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Notas

! Este trabalho ¢é parte da dissertagio de mestrado intitulada “Repertério funcional de criangas com paralisia cerebral:
a perspectiva de cuidadores ¢ profissionais”, apresentada ao Programa de Pés-Graduagao em Terapia Ocupacional da

UFSCar.

2 Medical Literature Analysis and Retrieval System Online ¢ a base on-/ine de dados bibliogrficos da Biblioteca Nacional
de Medicina dos Estados Unidos.

> Banco de dados on-/ine dedicado a literatura das Ciéncias do Comportamento ¢ Satide Mental.

# Este termo, no estudo, refere-se & pessoa que apresenta maior proximidade com a crianga, permanece mais tempo com
ela e realiza a maior parte dos cuidados.

> Outros instrumentos foram aplicados na investigacdo que deu origem ao presente artigo, envolvendo outros objetivos
além dos que este estudo focaliza.

¢ Nas andlises que envolviam a fun¢io motora das criangas foi utilizada a categorizacao leve para niveis I e IT do GMFCS
e grave para niveis [V e V.
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