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Resumo: O presente estudo teve por objetivo analisar a satisfagio com os apoios sociais
disponiveis a cuidadores primdrios de criangas com paralisia cerebral (PC). Participaram
101 cuidadores de criangas de 0 a 12 anos com PC. Utilizaram-se os seguintes
instrumentos: Escala de Apoio Social, Escala de Satisfacio com o Suporte Social,
Inventédrio Sociodemogréfico e Sistema de classificagio da Fung¢io Motora Grossa.
Resultados: as ANOVAs revelaram que satisfacio familiar apresentou o mais alto nivel
de satisfagdo seguida por satisfagio com os amigos, satisfagio intima e atividades sociais.
O teste de Pearson indicou que os apoios estiveram relacionados positivamente aos
diferentes tipos de satisfagio. Os cuidadores de criangas mais velhas relataram menor
apoio informacional, e aqueles que cuidavam de criangas mais comprometidas relataram
menor satisfacio com a intimidade. Entretanto, o nivel de satisfagio geral se mostrou
alto devido 4 alta satisfagio com a familia, resultado positivo na avaliagio de familias de
criangas com PC.

Palavras-chave: familias de crianca com deficiéncia, satide do cuidador primario, redes
de suporte, educagio especial, reabilitacio.

Introducao

As redes de apoio social estao presentes na vida das pessoas e, dada
sua importancia e multiplas fungoes, se apresentam como fendémenos
complexos e multidimensionais (Saranson, Saranson, & Pierce, 1990).
Sao constituidas tanto por aspectos objetivos de convivéncia, como
numero de amigos, frequéncia de contatos, existéncia de amigos intimos
€ contatos sociais, quanto por aspectos subjetivos, como a percepgao
da satisfacio com os suportes oferecidos em suas interagoes (Ribeiro,
1999).As redes sociais sao definidas como um conjunto de sistemas e de
pessoas significativas que compdem os elos de relacionamento percebidos
por um individuo (Siqueira, Betts, & Dell'Aglio, 2006). Sua natureza
complexa envolve caracteristicas interpessoais e intrapessoais. Em termos
interpessoais, essas redes sao constituidas por grupos de pessoas com as
quais se mantém contato e que podem ou nao oferecer ajuda, abrangendo
apoios com fungoes distintas. Na perspectiva intrapessoal, envolvem
satisfagio com os apoios recebidos (Griep, Chor, Faerstein, Werneck,
& Lopes, 2005).0s apoios sociais apresentam funcionalidades distintas,
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tais como: apoio material, apoio afetivo, apoio emocional, apoio de
informacio e interagio social positiva. Sao capazes de conduzir uma
pessoa a acreditar que ¢ cuidada, amada, estimada e integrada a uma rede
social de relagoes significativas (Aradjo, Reichert, Vasconcelos, & Collet,
2013).Quanto aos tipos de rede, aquelas constituidas por parentes se
mostram como as mais frequentemente acionadas (Silva]fmior, Brito, &
Beltrio, 2010). Esse acionamento das redes torna-se mais evidente em
situagdes em que se faz presente a necessidade por ajuda e prote¢io, como
no caso dadeficiéncia de um filho (Gallagher & Whiteley, 2012; Thurston
et al,, 2011).Entre todos os acometimentos ligados as deficiéncias, a
paralisia cerebral (PC) se destaca como uma condi¢io que compromete
diferentes fungdes e estruturas do corpo, podendo acarretar limitagoes
em atividades relevantes, bem como restringir a participagao social. E
comum a presenga de déficits sensoriais e convulsoes, assim como atraso
de desenvolvimento cognitivo. Sua avalia¢ao deve levar em consideragao
as necessidades da crianga, as prioridades da familia, o contexto cultural
e as redes de suporte disponiveis (Cury & Brandio, 2011).Diante do
diagnéstico de uma crianga com PC, ¢ esperada a ativagiao da rede
de suporte social, que se mostra capaz de, direta ou indiretamente,
contribuir para o bom funcionamento parental e familiar, propiciando
o restabelecimento do bem-estar emocional dos pais (Britner, Morog,
Pianta, & Marvin, 2003). As redes sociais de suporte sio capazes de
auxiliar no processo de adaptagao parental e permitem que os pais exer¢am
de modo mais adequado sua funcio, tendo em vista os desafios nas vérias
atividades didrias, muitas vezes de longa duracio, o que exige atengio
e pode levar, inclusive, a um desequilibrio entre as demais atividades
de suas rotinas (Cury & Brandio, 2011; Gallagher & Whiteley, 2012;
Thurston et al., 2011).Nesse sentido, receber maior apoio social se traduz
em menor sobrecarga e niveis mais elevados de bem-estar, assim como
menor numero de sintomas associados ao sofrimento psiquico e menor
percep¢io do impacto negativo da deficiéncia (Gallagher & Whiteley,
2012; Thurston et al., 2011). No entanto, a despeito das evidéncias que
apontam a associagao entre rede de apoio e diminui¢ao do estresse e
da afli¢ao, apresentando um efeito benéfico imediato na saude, estudos
tém destacado que a presenga da rede de apoio nem sempre se traduz
na satisfacio intima, uma vez que o cuidador pode ter uma percepgao
negativa do apoio disponivel (Al-Gamal & Longo, 2013).A percepgao
da pessoa sobre o suporte social recebido pode modifici-lo, j& que essa
percep¢ao, e nao o suporte objetivo, exercerd um efeito moderador
emocional perante situagdes dificeis. As interagdes que compoem a rede
de suporte tornam-se mais impactantes ao serem avaliadas de modo
satisfatério por quem recebe o suporte. Nesse sentido, ¢ a percepcao, e
nao as caracteristicas fisicas das redes sociais, que determina a qualidade
do suporte recebido (Santos, Pais-Ribeiro, & Lopes, 2003).Levando em
consideracao a satisfagao, o aspecto mais subjetivo da rede, pesquisas com
familias de criangas com deficiéncia em contextos culturais diferenciados
apresentam resultados contrastantes em relagao a rede de apoio disponivel
(Alace et al., 2014; Huang, Kellett, & St John, 2010, 2012; Kurtuncu
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et al., 2014). Kurtuncu et al. (2014) pesquisaram mies mugulmanas
de 15 criangas com PC moradoras da Turquia e detectaram algumas
dificuldades relacionadas a baixa satisfagao com as redes de apoio, como
problemas nas relagdes pessoais e conjugais, e dificuldades no processo
de inclusio social e no acesso as redes formais de atendimento.Em
consonancia com esses achados, os trabalhos de Huang et al. (2010,
2012) com maes chinesas de criangas com PC (N = 15) apontaram
que elas se sentiam solitarias no papel de cuidadoras principais e eram
hostilizadas pelas familias dos maridos, tendo, portanto, pouco ou
nenhum apoio social. Além dessas pesquisas, o trabalho de Alace et al.
(2014) realizado no Iri identificou, nos relatos dos 20 participantes, que
os pais percebiam os servigos oferecidos como inadequados. A partir
das entrevistas, os pesquisadores destacaram que a percepcao do suporte
social se mostrava insatisfatorio, o que acarretava sofrimento aos pais ao
sentirem-se desamparados e sem uma estrutura adequada de acolhimento
e orientacio.Al-Gamal e Longo (2013), em trabalho com 204 pais de
criancas com PC na Jordénia, identificaram que o suporte familiar se
correlacionou negativamente com os problemas emocionais € conjugais
dos cuidadores. Essa pesquisa indicou que a baixa satisfagao social se
mostrou como importante aspecto ligado a satide e a0 bem-estar, mais
do que a severidade da deficiéncia em si.Tendo em vista a importancia
de expandir o conhecimento acerca da satisfagao com os apoios recebidos
de cuidadores de criangas com PC, aspecto importante para a avaliagao
da satde emocional daqueles apoios que sao tidos como imprescindiveis
a saude dessas criangas, o presente estudo tem por objetivo descrever
a frequéncia dos principais apoios sociais disponiveis a cuidadores de
criancas com PC e o nivel de satisfagio social dos participantes com tais
apoios. Tal objetivo ganha ineditismo ao ser realizado em um contexto
cultural diferenciado, 0 amazdnico, o estado do Par4, tornando a pesquisa
original em termos de populagio e regiao pouco presentes nos estudos
relacionados a inclusio.

Métodos

Participantes

Participaram desta pesquisa 101 pais e responséveis de criangas entre
0 e 12 anos com diagnédstico de PC, atendidas em um centro de
referéncia especializado nas dreas de crescimento e desenvolvimento
infantil da capital Belém. Foram excluidas da amostra criangas que,
além do diagnéstico de PC, apresentavam sindromes genéticas e/ou
transtornos do espectro autista.

Ambiente de coleta

A coleta dos dados foi realizada nas salas de espera de um
hospital universitirio referéncia em atendimento a criangas com PC.
Os cuidadores eram convidados a participar da pesquisa enquanto
aguardavam o atendimento de seus filhos.

Procedimento de coleta dos dados

Procedimentos éticos
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O projeto foi submetido a3 Comissao de Etica do Instituto de
Ciéncias da Satde (ICS) da Universidade Federal do Pard, com parecer
favoravel (n. 473.140) e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

Coleta dos dados

Apés a leitura e devida aprovacao da participagao via TCLE, o
entrevistador iniciava a aplicagao dos instrumentos na seguinte ordem:
ISD, GMFCS, Escala MOS e Escala ESSS. O tempo em média para
aplicacao dos quatro instrumentos foi de uma hora.

Sobre os instrumentos

Inventério Sociodemogréfico (ISD): apresenta questdes relativas aos
dados sociodemogrificos, caracterizagao do sistema familiar e dados
relacionados a crianca com PC.Sistema de Classificagio da Fungao
Motora Grossa (Gross Motor Function Classification System - GMFCS)
(Palisano et al., 1997): faz parte da Medi¢io da Fun¢io Motora Grossa
(Gross Motor Function Measure - GMFM) (Russell, Rosenbaum, Avery,
& Lane, 2011), que ¢ uma escala de medida da fungiao motora grossa
de crianga com PC. Avalia a crianga em cinco niveis (L IL I, IV e V)
de acordo com a idade, considerando o que ela consegue realizar em
termos da fungio motora grossa: I. anda sem limitagoes; II. anda com
limita¢des; II1. consegue andar com auxilio de andadores ou muletas, tem
dificuldades para andar fora de casa e na comunidade; IV. automobilidade
com limitagdes, necessita de cadeira de rodas para andar fora de casa
e na comunidade; V. mobilidade gravemente limitada, a crianca ¢
transportada em uma cadeira de rodas manual.Escala de Apoio Social
- Medical Outcomes Study Social Support Survey (MOS): adaptada a
populacio brasileira por Griep et al. (2005). Os estudos brasileiros de
validagio encontraram boa consisténcia interna dos itens com alfa de
Cronbach a partir de 0,76 (Griep et al., 2005; Zanini, Verolla-Moura,
Queiroz, 2009). Em estudo piloto realizado pelos autores, encontraram-
se valores de alfa de Cronbach que variaram de 0,75 a 0,86, resultado
considerado favoravel. No presente trabalho, foi utilizada a versao de
Zanini et al. (2009), composta por 19 questdes que se iniciam com a
sentenca: "Se vocé precisar, com que frequéncia conta com alguém...2". Os
participantes respondem em uma escala que varia de "nunca” a "sempre".
Nesse instrumento, ha cinco dimensdes: apoio material, apoio afetivo,
interagao social positiva, apoio emocional e apoio informacional.Escala
de Satisfagio com o Suporte Social (ESSS): desenvolvida e validada
por Ribeiro (1999), tem por finalidade avaliar a satisfagio social.
Com consisténcia interna (alfa de Cronbach) considerada boa, 0,85, é
constituida por 15 frases que permitem ao sujeito assinalar o seu grau
de concordincia com cada uma delas (se a frase se aplica ou nio a
sua situagio individual). E estruturada em uma escala do tipo Likert
com cinco posi¢des de resposta: "concordo totalmente”, "concordo na
maior parte”, "nao concordo nem discordo", "discordo na maior parte”
e "discordo totalmente". A ESSS permite extrair quatro dimensoes ou
fatores: satisfagio com amigos/amizades, que mede a satisfagio com as
amizades ¢ inclui cinco itens (3,12,13,14 ¢ 15); intimidade, que mede
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a percepgao da existéncia de suporte social intimo e inclui quatro itens
(1,45 ¢ 6); satisfagio com a familia, mede a satisfagio com o suporte
familiar existente e inclui trés itens (9, 10 e 11) e atividades sociais, que
mede a satisfagio com as atividades sociais realizadas e inclui trés itens (2,7
e8).

Procedimento de analise dos dados

Escala de Apoio Social - Medical Outcomes Study Social Support Survey
(MOS)

Pontuou-se da seguinte maneira: 1 nunca, 2 raramente, 3 as vezes, 4
quase sempre ¢ 5 sempre. Com vistas a facilitar as andlises acerca das
dimensoes, os escores foram transformados em porcentagens, em que a
soma dos pontos obtidos pelas perguntas de cada uma das dimensoes foi
dividida pelo escore maximo possivel na mesma dimensao (que variava
de acordo com o ntimero de perguntas). O resultado da razio (total de
pontos obtidos/pontuagio méxima da dimensio) foi multiplicado por
100. Os cuidadores que deixaram de respondera a qualquer pergunta de
determinada dimensao foram excluidos do calculo desse escore (Griep et
al.,2005).

Escala de Satisfagio com o Suporte Social (ESSS)

Pontuou-se da seguinte maneira: 1 concordo totalmente, 2 concordo
na maior parte, 3 nio concordo nem discordo, 4 discordo na maior
parte ¢ 5 discordo totalmente. Siao exce¢des os itens invertidos:
45,9,10,11,12,13,14 e 15. Além dos escores por dimensao, a ESSS
gera um escore total, de modo que as notas mais altas correspondem
a maior satisfacio e as mais baixas indicam a menor satisfagio com
o suporte social. No presente estudo, baixa satisfacao correspondeu
aos valores compreendidos entre 0-25, média satisfagio 25-50 e alta
satisfacao 50-75.Além da estatistica descritiva, foram utilizados os testes
paramétricos ANOVA (comparando a soma das respostas obtidas em
cada dominio das escalas MOS ¢ ESSS com os dados demograficos) e
qui-quadrado, igualdade de duas propor¢oes (caracterizou a distribui¢io
da frequéncia relativa dos resultados das escalas MOS e ESSS).
Além desses, utilizaram-se correlagio de Pearson, teste de correlagio
e p—valor (signiﬁcante, positivo/ proporcional, negativo/ inversamente
proporcional). Para este trabalho, definiu-se um nivel de significAncia de
0,05 (5%), em que todos os intervalos de confianga foram estabelecidos
com 95% de confianca estatistica. Para determinar quao bom era
uma correlacio, foi utilizada a seguinte classificagao: 1%-20% péssima,
20%-40% ruim, 40%-60% regular, 60%-80% boa ¢ 80%-100% dtima.

Resultados

Caracteristicas dos cuidadores e os escores das escalas MOS e ESSS

A amostra foi constituida por 101 cuidadores, sendo a maioria
mulheres ¢ maes (87% maes, 6% avds, 4% maes adotivas, 1% pai e
1% madrasta), com média de idade de 33,2 anos (DP = 8,3 anos).
Constatou-sec que 66% cram casadas(os) ou estavam em unido estével,
6% eram desquitadas(os)/divorciadas(os) ¢ 28% eram solteiras(os). O
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pai foi citado por 30% dos participantes como cuidador secundario, as
avos foram mencionadas por 17%, mas 20% das participantes relataram
nao ter nenhum tipo de suporte.O empobrecimento econdémico se
mostrou presente entre a maioria dos cuidadores. Nesse sentido, os
resultados apontaram que, em 85% dos casos, as familias recorriam a
algum tipo de suporte financeiro governamental, como o Beneficio de
Prestagio Continuada (BPC) e o Programa Bolsa Familia. As principais
caracteristicas demograficas dos cuidadores e das criancas sao descritas na
Tabela 1.0 escore total obtido com a escala ESSS indicou que apenas
1% dos cuidadores demonstrou baixa satisfacao social, sendo 37,6%
avaliados com média satisfagao e 61,4% com alta satisfagao social. De
maneira geral, os cuidadores se mostraram satisfeitos com os apoios
recebidos.Quanto as médias das porcentagens apresentadas em cada
dimensao da escala ESSS, observou-se que, nas atividades sociais, foi
encontrado o menor escore (56%), seguido por satisfacio intima (65%),
satisfacio com os amigos (74%) e satisfacio familiar (87%), que obteve
o mais alto nivel de satisfagio.As dimensoes investigadas pela escala
ESSS foram correlacionadas com as caracteristicas sociodemogréficas dos
participantes. Constatou-se correlagao significativa entre os resultados
presentes na dimensio atividades sociais e as respostas dadas no item
estado civil, demonstrando que os cuidadores casados/uniao estavel
se mostraram mais satisfeitos com suas atividades sociais do que os
solteiros (p-valor 0,001). Os resultados presentes na dimensio intimidade
também foram correlacionados com as respostas dadas acerca da situagao
civil, no entanto, o nivel de significAncia encontrado foi préximo
ao nivel de aceitagio (p-valor 0,077). Esses dados indicam que os
cuidadores casados apresentam maior satisfacgio quanto a intimidade
quando comparados aos separados e solteiros.Além do estado civil, houve
correlagao significativa entre as rendas declaradas e os resultados presentes
na dimensio intimidade (p-valor 0,092, valor préximo ao limite de
aceita¢io), demonstrando que maiores rendas estiveram associadas a
maior satisfacio na dimensao intimidade.

Caracteristicas das criangas com PC e os escores das escalas MOS e
ESSS

Utilizou-se a correlagao de Pearson para medir o grau de relacao das
idades das criancas e os cinco graus do GMFCS com os escores dos
protocolos; para validar as correlagoes, adotou-se o teste de correlagao.
A maior correlagao ocorreu entre as idades das criangas e as respostas
dadas na dimensio "informacio" (MOS) com valor de -33,4%. Por ser
negativo, esse valor indica que quanto maior a idade, menor o escore de
"informacao".Os escores gerais de satisfagao social foram correlacionados
com os niveis do GMFCS. A Tabela 2 apresenta as porcentagens
encontradas.Na Tabela 2, observa-se que a porcentagem de cuidadores de
criancas avaliadas no nivel V demonstrou alta satisfacao com o suporte
social (49%), indicando, nesse sentido, que se sentiam mais satisfeitos
os pais de criancas com maior comprometimento. Verifica-se média
satisfacio entre os cuidadores de criangas avaliadas nos niveis IV e V (33%
cada).A andlise das frequéncias de respostas obtidas nas dimensoes da
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ESSS revelou que cuidadores de criangas muito comprometidas (niveis IV
e V) apresentaram niveis menores de satisfagio na dimensao intimidade.
Os cuidadores de criangas avaliadas nos niveis I e III exibiram niveis
maiores de satisfacio na dimensao atividades sociais, ¢ os primeiros
também revelaram niveis altos de satisfagio com os amigos e a familia. A
Tabela 3 apresenta as correlagoes entre as caracteristicas das criangas e
a percep¢ao da satisfacao social dos cuidadores. Foram correlacionadas
as dimensoes da escala ESSS com as caracteristicas idade e niveis do
GMFCS.A ftnica correlagio significativa (positiva) ocorrida se deu entre
as respostas obtidas na dimensao satisfacio com a familia e os niveis
do GMEFCS, indicando, portanto, que os cuidadores de criangas mais
comprometidas relatavam maior satisfacio com as atividades sociais
realizadas em familia.Com o intuito de explorar possiveis relagoes
entre as dimensoes da satisfagio social com as dimensoes dos apoios
recebidos pelos cuidadores, foi utilizada a correlagio de Pearson. A
Tabela 4 apresenta o cruzamento dos apoios sociais e da satisfagiao
social. Houve correlagoes significativas entre as respostas pertencentes
a dimensao intimidade ¢ todos os resultados das dimensoes da escala
MOS (apoio material, apoio afetivo, apoio emocional, informacio e
interagio social positiva). As respostas pertencentes a dimensao atividades
sociais estiveram correlacionadas as encontradas no apoio material, ja os
resultados envolvendo satisfagao com os amigos se relacionaram a maiores
apoios materiais, emocional, informacional e intera¢ao social positiva.

Discussao

A amostra foi constituida majoritariamente de maes cuja ocupagio
restringe-se aos afazeres "do lar’, condi¢ao que requer a presenca de
apoios sociais, pois elas, a0 assumirem o papel de cuidadoras principais,
acabam abrindo mao de suas carreiras, ocupando-se com exclusividade
dos cuidados ao filho com PC (Gallagher & Whiteley, 2012; Thurston
et al., 2011). Além disso, os dados sociais apontaram que as maes
viviam em contextos de empobrecimento econdmico, ressaltando a
necessidade de apoios de diferentes naturezas a fim de garantirem a
manuten¢ao do bem-estar ante a dificil rotina de cuidar dos filhos
(Aratjo et al, 2013; Siqueira et al, 2006).Diante do cendrio de
empobrecimento associado aos cuidados intensivos, discute-se o quao
importantes se apresentam as medidas relacionadas a saide e ao bem-
estar, como a satisfagao social, relacionando-a com as caracteristicas
dos cuidadores. Nesse sentido, observou-se que as cuidadoras casadas/
unido estdvel apresentaram maiores indices de satisfacao social. Tais
resultados indicam a importincia da presenga do companheiro, tendo em
vista o compartilhamento em diferentes niveis de apoio, assim como o
beneficio gerado pelas atividades e trocas afetivas (Aratjo et al., 2013;
Britner et al.,, 2003).Tais achados reforcam o que as pesquisas vém
apontando na analise de familias de criangas com PC: a satisfagao marital
e o suporte social t&m se mostrado como fortes indicadores do bom
funcionamento familiar (Britner et al., 2003). Sendo assim, cuidadores
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mais satisfeitos com seus companheiros tendem a se sentir mais apoiados
e eficazes em suas tarefas de cuidado (Aradjo et al.,, 2013; Thurston et
al., 2011).Em relagio aos diferentes tipos de satisfacio, observou-se que,
na dimensao intimidade, as respostas encontradas estiveram relacionadas
positivamente a todos os apoios da escala MOS. Todavia, os baixos valores
indicaram que, apesar de as respostas pertencentes a dimensao satisfagao
intima se mostrarem relacionadas aos apoios investigados, nao ocorreram
de maneira exclusiva, sendo explicadas por outros fatores, ja que se trata
de um fendmeno perceptual (Santos et al., 2003). No entanto, pode-se
afirmar que a presenga de tais apoios favoreceu positivamente a percepgao
de maior satisfacao social, sobretudo no aspecto da intimidade.Os dados
revelaram que se sentir mais satisfeita, principalmente na intimidade,
esteve relacionado ao maior nimero de apoios. Esse achado evidencia que,
apesar da falta de suporte e de apoios materiais, os cuidadores relataram
que estavam satisfeitos com os amigos e a familia, demonstrando
elevados escores de satisfacao social total. Boa satisfagao social geral ficou
evidente nos resultados, principalmente entre os cuidadores de criangas
avaliadas como sendo mais comprometidas (nivel V.do GMFCS), o
que contraria os dados encontrados por Kurtuncu et al. (2014) e Alace
et al. (2014) ao afirmarem que cuidadores de criangas com PC mais
comprometidas se sentiam me-nos satisfeitos com os apoios. Além disso,
dentre as dimensoes analisadas, a satisfacio com a familia se mostrou
signiﬁcativamente mais presente, 0 que sugere que caracteristicas positivas
marcam as familias de criangas com PC, empoderando-as e tornando-
as mais competentes no exercicio de suas func¢oes no contexto da
deficiéncia (Gallagher & Whiteley, 2012; Thurston et al., 2011).Os
cuidadores de criancas com niveis mais severos de comprometimento que
se mostraram mais satisfeitos podiam contar com uma rede suportiva de
familiares e amigos capaz de apoid-los nas mais variadas necessidades. Os
niveis de comprometimento da deficiéncia indicavam, portanto, maior
necessidade de apoios sociais, deixando de se apresentar como aspectos
meramente disfuncionais (Aratjo et al., 2013; Britner et al., 2003). Nessa
perspectiva, maiores comprometimentos infantis demandavam maiores
apoios sociais disponibilizados aos cuidadores com o intuito de atender as
suas necessidades reais.Ante os dados apresentados, ressalta-se a satisfagao
social como importante regulador do equilibrio emocional, capaz de
amenizar a percep¢ao das dificuldades econdmicas e sociais vividas pelos
cuidadores, estando, portanto, associada a niveis mais elevados de bem-
estar (Gallagher & Whiteley, 2012; Thurston etal., 2011). Dessa forma, a
satisfacdo social ¢ um recurso importante nas analises acerca das redes de
apoio social que tem na familia sua principal fonte.

Consideracoes Finais

Almeja-se com o presente trabalho poder contribuir para os estudos
acerca dos cuidadores de criancas com PC, ao reconhecer as necessidades
deles e auxiliar na compreensio dos mecanismos psicoldgicos que
envolvem os cuidados de criancas com essas especificidades. Em termos
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das limitagoes, destaca-se o fato de o estudo ter sido realizado apenas com
pais de criangas com PC, o que pode, futuramente, ser ampliado a pais de
criancas com desenvolvimento tipico, de modo a aprofundar as andlises
comparativas. Além disso, o estudo foi realizado em um unico estado,
mas pode ser replicado em outras regides.Considera-se que os objetivos
nao foram totalmente alcancados, uma vez que as escalas perceptivas
se mostram limitadas para o acesso de fenémenos perceptuais como a
satisfagdao. Espera-se, entretanto, o encorajamento de perspectivas que
levem em consideragio pesquisas pautadas nos recursos familiares, de
modo a favorecer a geragao de recursos como aconselhamento ou grupos
de suporte de pais, aprofundando, nesse sentido, as anélises acerca dos
beneficios propiciados pelas diversas redes de suporte emocional.

Referéncias

Alaee, N., Shahboulaghi, F. M., Khankeh, H., & Kermanshahi, S. M. K. (2014).
Psychosocial challenges for parents of children with cerebral palsy: a
qualitative study. Journal of Child and Family Studies, 24,2147-2154.
doi:10.1007/5s10826014-0016-3

Al-Gamal, E., & Longo, T. (2013). Psychological distress and perceived support
among Jordanian parents living with a child with cerebral palsy: a cross-

sectional study. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 27,624-631.
doi:10.111 1/j.1471—6712.2012.01071.)(

Aratjo, Y. B, Reichert, A. P. da S., Vasconcelos, M. G. L., & Collet, N. (2013).
Fragilidade da rede social de familias de criancas com doenca crénica.
Revista Brasileira de Enfermagem, 66(5),675-681. Recuperado em 19
maio, 2018, de http://www.redalyc.org/articulo.0a?id=267028883006

Britner, P., Morog, M., Pianta, R., & Marvin, R. (2003). Stress and coping: a
comparison of self-report measures of functioning in families of young
children with cerebral palsy or no medical diagnosis. Journal of Child and
Family Studies, 12(3),335-348. doi:10.1023/A:1023943928358

Cury, V. C. R, & Brandio, M. de B. (2011). Reabilitagio em paralisia cerebral.
Rio de Janeiro: MedBook.

Gallagher, S., & Whiteley, J. (2012). Social support is associated with blood
pressure responses in parents caring for children with development
disabilities. Research in Developmental Disabilities, 33,2099-2105.
doi:10.1016/j.ridd.2012.06.007

Griep, R. H., Chor, D., Faerstein, E., Werneck, G. L., & Lopes, C. S. (2005).
Validade de constructo de escala de apoio social do Medical Outcomes
Study adaptada para o portugués no Estudo Pré-Saude. Cadernos de Saude
Publica, 21(3),703-714. d0i:10.1590/5S0102-311X2005000300004

Huang, Y.-P., Kellett, U. M., & St John, W. (2010). Cerebral palsy: experiences
of mothers after learning their child's diagnosis. Journal of Advanced
Nursing, 66(6),1213-1221. doi:10.1111/j.1365-2648.2010.05270.x

Huang, Y.-P., Kellett, U. M., & St John, W. (2012). Being concerned: caregiving
for Taiwanese mothers of a child with cerebral palsy. Journal of Clinical
Nursing, 21,189-197. doi:10.1111/}.1365-2702.2011.03741.x

Kurtuncu, M., Akhan, L. U,, Yildiz, H., & Demirbag, B. C. (2014). Experiences
shared through the interviews from fifteen mothers of children

155



Psicologia: Teoria e Pratica, 2018, vol. 20, niim. 2, Maio-Agosto, ISSN: 1516-3687 / 1980-6906

with cerebral palsy. Journal Sexuality and Disability, 33(3)349-363.
do0i:10.1007/s11195-014-9373-5

Palisano, R., Rosenbaum, P., Walter, S., Russel, D. Wood, E., &
Galuppi, B. (1997). Development and validation of a gross
motor function classification system for children with cerebral
palsy. Developmental Medicine and Child Neurology, 39,214-223.
doi:10.111 I/j.1469—8749.1997.tb07414.x

Ribeiro, J. L. P. (1999). Escala de Satisfagao com o Suporte Social (ESSS). Analise
Psicolégica, 3,547-558.

Russell, D., Rosenbaum, P. L., Avery, L. M., & Lane, M. (2011). Medida da
fun¢ao motora grossa GMFM-66 & GMFM-88: manual do usuério. Sao
Paulo: Memnon.

Santos, C., Pais-Ribeiro, J., & Lopes, C. (2003). Estudo de adaptacio da Escala
de Qualidade de Vida do Familiar/Cuidador do Doente Oncoldgico
(CQOLC). Revista Portuguesa de Psicossomatica, 5(1),105-118.
Recuperado em 24 maio, 2018, de http://www.redalyc.org/articulo.oa?
id=28750112

Saranson, B. R., Saranson, . G., & Pierce, G. R. (1990). Social support: an
international view. New York: John Wiley & Sons.

Silva Janior, M. D., Brito, R. C. S., & Beltrio, M. C. de M. (2010). Fatores
interpessoais das redes sociais de parentesco. Ciéncias & Cognicao, 15(3)
100-110. Recuperado em 24 maio, 2018, de http://pepsic.bvsalud.org/
scielo.php?script=sci_arttext &pid=S51806-58212010000300010

Siqueira, A. C., Betts, M. K., & Dell'Aglio, D. D. (2006). A rede de
apoio social e afetivo de adolescentes institucionalizados no Sul do
Brasil. Revista Interamericana de Psicologia/Interamerican Journal of
Psychology, 40(2),149-158. Recuperado em 19 maio, 2018, de http://
www.redalyc.org/articulo.oa?id=28440202

Thurston, S., Paul, L., Loney, P., Ye, C, Wong, M., & Browne, G.
(2011). Associations and costs of parental symptoms of psychiatric
distress in a multi-diagnosis group of children with special needs.
Journal of Intellectual Disability Research, 55(3),263-280. doi:10.1111/
j-1365-2788.2010.01356.x

Zanini, D. S., Verolla-Moura, A., & Queiroz, . P. de A. R. (2009). Apoio social:
aspectos da validade de constructo em estudantes universitarios. Psicologia

em Estudo, 14(1),195-202. doi:10.15448/1980-8623.2016.3.23098

156



