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RESUMO

O presente estudo buscou identificar as praticas de cuidados entre cuidadores primarios de criangas
com paralisia cerebral (PC) e os apoios sociais que lhes sdo disponibilizados. Participaram 101
cuidadores de criangas de 0 a 12 anos. Foram utilizados um inventario sociodemografico, a Escala
de Crengas e Praticas de Cuidado (E-CPPC), o Gross Motor Function Classification System
(GMECS) e a Escala de Apoio Social — Medical Outcomes Study Social Support Survey (MOS).
Foram utilizados os testes ANOVA, Qui-quadrado e correlagdo de Pearson. A amostra foi
constituida em maioria por maes, do lar, vivendo com até dois salarios e maior parte das criangas
eram comprometidas (niveis IV e V da GMFCS). As praticas se mostraram mais frequentes nos
cuidados primarios, contato corporal e contato face a face e em menor frequéncia nas praticas de
estimulagdo. Observou-se que o apoio afetivo aos cuidadores se mostrou frequente,
principalmente, quando havia maior comprometimento das criangas, e que o apoio emocional
esteve relacionado a maior frequéncia das praticas de estimulagdo.

PALAVRAS-CHAVE:
Familia de crianga com deficiéncia; Saude dos cuidadores; Suporte social.
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square and Pearson correlation tests were used. The sample consisted mostly of mothers,
housewives, living on up to two salaries and most of the children were compromised (GMFCS
levels IV and V). Practices were more frequent in primary care, body contact and face-to-face
contact and less frequently in stimulation practices. It was observed that affective support to
caregivers was frequent, especially when there was greater commitment from children, and that
emotional support was related to the higher frequency of stimulation practices.
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RESUMEN

El presente estudio busco identificar las practicas de atencion entre los cuidadores primarios de
nifios con paralisis cerebral (PC) y los apoyos sociales que estan disponibles para ellos.
Participaron 101 cuidadores de nifios de 0 a 12 afios. Se utilizo un inventario sociodemografico, la
Escala de creencias y practicas de cuidado (E-CPPC), el Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) y la Escala de Apoyo Social- Medical Outcomes Study Social Support Survey
(MOS). Se utilizaron pruebas de correlacion ANOVA, Chi-cuadrado y Pearson. La muestra
consistio principalmente en madres, del hogar, que vivian con hasta dos salarios y la mayoria de
los nifios estaban comprometidos (niveles de GMFCS IV y V). Las practicas fueron mas frecuentes
en cuidados primarios, contacto corporal y contacto cara a cara y con menos frecuencia en
practicas de estimulacion. Se observd que el apoyo afectivo a los cuidadores era frecuente,
especialmente cuando habia un mayor compromiso de los nifios y que el apoyo emocional estaba
relacionado con la mayor frecuencia de las practicas de estimulacion.

PALABRAS CLAVE:
Familia de nifios con discapacidad; Salud de cuidadores; Apoyo social.

Toda crianga necessita de cuidados para sua sobrevivéncia e seu desenvolvimento. Os cuidados sdo
estabelecidos nas relagdes com seus cuidadores que, com base no que consideram importante, langcam mao de
praticas direcionadas a garantia do crescimento infantil saudavel. As atividades de cuidado expdem os
cuidadores a situagdes complexas de aprendizado, influenciadas tanto pelo contexto imediato, que ¢ marcado
por aspectos fisicos, culturais e pelas caracteristicas do filho, como por situagdes mais distais relativas a

organizacao social e historica da sociedade (Harkness & Super, 1996; Keller, 2007).
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O cuidado parental envolve predisposi¢des herdadas filogeneticamente (Keller, 2002, 2007, 2009) e
recebe influéncias sociais que direcionam as a¢des dos pais, partindo dos mais variados modelos culturais de
criacao (Rogoff, 2005). Os cuidados adotados pelos pais promovem diferentes trajetdrias desenvolvimentais,
que, segundo Keller (2007), apresentam-se como solugdes culturais na resolucdo de tarefas de
desenvolvimento. Muitas destas trajetorias sdo construidas em situacdes complexas em que o investimento
dos pais pode ser levado a sua maximizagdo, como no caso do cuidado ao bebé de alto risco e nos diversos
casos de deficiéncias (Mann, 1992).

O dano cerebral que causa a Paralisia Cerebral (PC), além de acarretar défices motores de diferentes
niveis pode levar a outras condigdes como convulsdes, dificuldades de aprendizagem e atraso do
desenvolvimento cognitivo. As sequelas deixadas pela PC exigem atencao redobrada das figuras parentais,
que precisam se manter em constante estado de prontidao, ja que sua crianca demanda cuidados diferenciados
durante a execucao de atividades basicas, como alimentagdo, higiene e prevencao de riscos a satide (Miura &
Petean, 2012).

O processo de cuidado frente a deficiéncia tem fomentado a investigacdo do quanto o
comprometimento das capacidades infantis influencia a saude dos pais (Berge, Patterson, & Rueter, 2006;
Gibbs, Aeby & Carpenter-Aeby, 2018) e de que maneira as caracteristicas dos pais comprometem a qualidade
de vida das criancas (Thurston et al., 2011). No que tange os cuidados propriamente ditos, as caracteristicas
das deficiéncias geradas pela PC acionam estratégias peculiares de cuidado dispensado pelos pais em
situagdes diversas como na alimentacdo, higienizagdo, brincadeiras, entre outras (Costa, Pinto, Fiuza, &
Pereira, 2013; Cury & Brandao, 2011; Pousada et al., 2013; Smeha et al., 2017).

Dentre todos os cuidados necessarios as criangas, destacam-se, na PC, aqueles relacionados a
alimentacdo e a garantia do bem-estar. Em tais condi¢des, alimentar o bebé e a crianga se mostra como uma
pratica criteriosa, associada as refeicoes longas, com adaptagdes devido a reflexos orais e refluxo
gastroesofagico. Além da alimentacdo, o monitoramento e a medica¢do constantes fazem parte do dia a dia
dos cuidadores, devido ao risco de convulsdes, problemas respiratorios, gastrointestinais € ao uso de fraldas

por um periodo maior ou por toda a vida, exigindo dos pais maior vigilancia, acompanhamento e
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conhecimento (Cury & Brandao, 2011; Silva & Pontes, 2016).

As tarefas complexas envolvidas nos cuidados exigem esfor¢os que acabam impactando a relagao do
cuidador com a crianga. Frente a tal constatacdo, observa-se que as redes de suporte social se mostram como
necessarias ao bem-estar dos pais cuidadores (Santos, Milbrath, Freitag, Gabatz, & Vaz, 2019; Sawyer et al.,
2011; Sipal, Schuengel, Voorman, Van Eck, & Becher, 2010; Svedberg, Englund, Malker & Stener-Victorin,
2010). Apresentam-se, ainda, como moderadoras do bem-estar e da saude, associadas positivamente a
adaptagdao familiar (Zanini, Verolla-Moura & Queiroz, 2009). Nesse sentido, o suporte social aos pais se
mostra capaz de diminuir o estresse, permitindo que estes exercam de modo mais adequado sua fungao
parental.

O suporte social oferecido pelas redes sociais apresenta multiplas fungdes: apoio material (provisao de
recursos € de ajuda material, como dinheiro ou empréstimo de utensilios, em caso de necessidade
emergencial); apoio afetivo (demonstracdes fisicas de amor e de afeto); apoio emocional (compreensao,
confianca, estima, escuta e interesse); apoio de informacao (disponibilidade de pessoas para a obtencao de
conselhos, de informagdes ou de orientagdes) e; interagdo social positiva (disponibilidade de pessoas com
quem se divertir e relaxar) (Araujo, Reichert, Vasconcelos & Collet, 2013). Maior suporte social se encontra
associado a menor chance de sofrimento, j& que o apoio oferecido por familiares e demais redes
desempenham um papel importante na regulacdo da capacidade funcional e psicologica dessas familias
(Cunningham, Warschausky, & Thomas, 2009; “Families Special Interest”, 2014; Gallagher & Whiteley,
2012; Kyzar, Turnbull, Summers & Gémez, 2012; Thurston et al., 2011).

Dificuldades econdmicas, falta de assisténcia e precaria rede de apoio formal aos cuidadores foram
evidenciados em pesquisas realizadas em contextos culturais diferenciados (Alaee, Shahboulaghi, Khankeh &
Kermanshahi, 2014; Huang, Kellett & St John, 2012). Tais pesquisas deram visibilidade a contextos pouco
conhecidos, enriquecendo, portanto, as analises acerca da importancia da rede de apoio as familias de criangas
com PC nessas regioes.

O Estado do Para, que compde grande parte da Amazodnia brasileira, destaca-se por caracteristicas

fisicas e culturais diferenciadas, abarcando areas urbanas, rurais e as ilhas que compde o contexto ribeirinho
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amazonico. Em todos esses contextos, a caréncia por servigos e suporte as familias se apresenta como uma das
caracteristicas mais marcantes. Neste sentido, acredita-se que os cuidadores de criangcas com PC que habitam
o Estado do Para apresentam praticas parentais de cuidado semelhantes as adotadas por cuidadores que vivem
em outros contextos, em que o nivel de comprometimento da crianga e a variavel idade exercem influéncia
sobre o comportamento dos cuidadores investigados. Adicionalmente, supde-se que os cuidadores de criancas
com PC que vivem no contexto investigado dispdem de uma rede de apoio peculiar, marcada por
caracteristicas intrinsecas da cultura Amazdnica, tais como solidariedade e cooperacdo. Assim, o objetivo
deste trabalho ¢ identificar as praticas de cuidado de cuidadores primarios de criangas com PC moradores da
regido amazonica brasileira e associd-las ao apoio social recebido.
Método

Trata-se de uma investigacdo de abordagem quantitativa com amostra selecionada por conveniéncia
com pais de criangas com PC moradoras da regido Amazonica.
Participantes

Participaram desta pesquisa 101 pais e responsaveis de criangas entre 0 e 12 anos com diagndstico de
PC, atendidas em um centro de referéncia especializado nas areas de crescimento e desenvolvimento infantil
do municipio de Belém, Pard, Brasil. Foram excluidas da amostra criangas que, além do diagnostico de PC,
apresentavam sindromes genéticas e/ou transtornos do espectro autista.
Instrumentos

Inventario Sociodemografico (ISD): apresenta questdes relativas aos dados sociodemograficos,
caracterizacao do sistema familiar e dados relacionados a crianca com paralisia cerebral.

Sistema de classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS) (Palisano et al., 1997): trata-se de uma
escala de medida da fungdo motora grossa de crianga com PC. Avalia a crianga em cinco niveis (I, II, III, IV e
V) de acordo com a idade, considerando o que esta consegue realizar em termos da funcdo motora grossa.
Nivel I: anda sem restricdes, tem limitagdes pra correr e saltar; Nivel II: anda sem auxilio de aparelhos e
muletas, tem limitagdes para andar fora de casa e na comunidade; Nivel III: consegue andar com auxilio de

andadores ou muletas, tem dificuldades para andar fora de casa e na comunidade; Nivel IV: anda com auxilio

W
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externo, com limitagdes e necessita de cadeira de rodas para andar fora de casa e na comunidade e; Nivel V:
mobilidade gravemente limitada, mesmo com aparelho e adaptagoes.

Escala de Crencgas e Praticas de Cuidado (E-CPPC) (Martins et al., 2010): essa escala foi construida
com base no modelo teorico de Keller (2007) e busca identificar as crengas e as praticas de cuidado parental.
Foi elaborada para aplicagdo em cuidadores de criancas pertencentes a primeira infancia (até trés anos). No
presente estudo, sua utilizacdo se deu em cuidadores de criancas pertencentes a todas as fases da infancia,
levando em consideracdo os atrasos € os comprometimentos que marcam o desenvolvimento dos filhos dos
participantes investigados.

Esta escala esta organizada em duas se¢des, sendo a primeira relativa a praticas de cuidado e a segunda
relativa as crencas. As duas se¢oes sdo constituidas pelos mesmos itens, sendo que, no presente trabalho, serao
apresentados somente os dados relativos as praticas. As dimensdes investigadas foram: cuidados priméarios
(socorrer quando esta chorando, alimentar, manter limpa, cuidar para que durma e descanse, ndo deixar que
passe frio ou calor); contato corporal (carregar no colo, ter sempre por perto, abragar e beijar, dormir junto na
rede ou cama, tentar evitar que se acidente); estimulagdo corporal (fazer cécegas, fazer massagem, deixar livre
para correr, nadar, trepar, brincadeiras de luta, de se embolar, fazer atividades fisicas); estimulag¢do por objetos
(dar brinquedos, jogar jogos, pendurar brinquedos no bergo, ver livrinhos juntos, mostrar coisas interessantes);
contato face a face (conversar, explicar coisas, ouvir o que tem a dizer, responder a perguntas, ficar frente a
frente, olho no olho).

Escala de Apoio Social — Medical Outcomes Study Social Support Survey (MOS): utilizou-se a versao
de Zanini et al. (2009), composta por 19 questdes, que se iniciam com a sentenga: “Se vocé€ precisar, com que
frequéncia conta com alguém?”. Os participantes respondem em uma escala que varia de “Nunca” a
“Sempre”. Constitui-se de cinco dimensdes: apoio material (provisao de recursos e de ajuda material) (quatro
questoes); apoio afetivo (demonstracdes fisicas de amor e de afeto) (trés questdes); interacao social positiva
(contar com pessoas com quem relaxar e divertir-se) (trés questdes); apoio emocional (satisfazer as
necessidades individuais em relagao a problemas emocionais que exijam sigilo e encorajamento em momentos

dificeis da vida) (quatro questdes) e; apoio informacional (disponibilidade de pessoas para a obtengao de
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conselhos, de informagdes ou de orientagdes) (quatro questoes).
Procedimento de Coleta dos Dados

Apo6s a leitura e concordancia em participar da pesquisa, procedeu-se a assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE). Na sequéncia, deu-se inicio a aplicagdo dos instrumentos na
seguinte ordem: ISD, GMFCS Escala E-CPPC e Escala MOS.

A coleta dos dados foi realizada nas salas de esperas. Os cuidadores foram convidados a participar da
pesquisa enquanto aguardavam o atendimento de seus filhos.

Procedimento de Analise dos Dados

Sobre a analise dos dados sociodemograficos, niveis da GMFCS e as escalas E-CPPC e MOS, além da
estatistica descritiva, foram utilizados os seguintes testes estatisticos paramétricos: ANOVA (para comparar a
soma das respostas obtidas em cada dominio das escalas E-CPPC e MOS com os dados sociodemograficos),
teste Qui-quadrado e Igualdade de duas proporgdes (para caracterizar a distribui¢do da frequéncia relativa dos
resultados das escalas E-CPPC e MOS).

Além desses, utilizou-se Correlagdo de Pearson, Teste de Correlagdo e p-valor (significante,
positivo/proporcional, negativo/inversamente proporcional). Foi definido, para este trabalho, um nivel de
significancia de 0,05 (5%), em que todos os intervalos de confianga foram estabelecidos com 95% de
confianca estatistica. Ao determinar-se a quao boa era uma correlagdo, foi utilizada a seguinte classificagao:
1-20% péssima; 20% - 40% ruim; 40%-60% regular; 60%-80% boa e 80%-100% 6tima.

Procedimentos Eticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Ciéncias da Saude da
Universidade Federal do Pard (ICS/UFPA), namero (473.140). Todos os participantes assinaram e receberam
uma via do TCLE, em que foram apresentados os propositos da pesquisa, conforme previsto na Resolugao no.
510 de 07 de abril de 2016 do Conselho Nacional de Saude/Ministério da Saude, que dispde sobre as normas

de pesquisas envolvendo seres humanos.
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Resultados
Caracteristicas dos Cuidadores

A amostra foi constituida, em maioria, por mulheres e maes (87% maes, 6% avo, 4% mae adotiva, 1%
pai e 1% madrasta), com média de idade de 33,2 anos (DP = 8,3 anos). Quanto a situagdo civil, 66% eram
casadas(os)/unido estavel, 28% solteiras(os) e 6% divorciadas(os). A escolaridade apresentou variacdo (1%
declarou nao ter nenhum grau de instrucao, 23,8 % ensino fundamental incompleto; 9,9% ensino fundamental
completo; 24,7% ensino médio incompleto; 33,6% médio completo; 5% ensino superior incompleto e 2%
ensino superior completo). Boa parte das(os) participantes relatou ocupagdo como sendo “do lar” (82%),
seguido por estudante (5%), servicos gerais (4%), agricultora (3%), costureira (2%), auxiliar administrativo,
lavadeira, vendedora e pescadora (1% cada).

Quanto aos rendimentos declarados, 38% dos cuidadores relatou sobreviver com valores de até 1
salario; 43%, de 1 a 2 salarios; 15%, de 2 a 3 salarios e; 4%, 3 a 5 saléarios. Sendo que, em 85% dos casos, as
familias recorriam a algum tipo de suporte financeiro governamental como o Beneficio de Prestacao
Continuada e o Programa Bolsa Familia, compondo um cenario de familias com sérias restricdes econdmicas.
Caracteristicas das Criancas com PC

Das 101 criancas avaliadas, 48% eram meninos ¢ 52% meninas. Em relag¢do aos niveis da GMFCS, as
criancas ficaram distribuidas da seguinte forma: Nivel I (8,5%), Nivel II (8,5%), Nivel III (16%), Nivel IV
(24,5%) e Nivel V (42,5%). As idades variaram de 1 a 3 anos (19%), 4 a 6 anos (35%), 7 a 9 anos (25%) e 10
a 12 anos (21%). Quanto a escolaridade, metade da amostra frequentava escola: Educagdo Infantil (28%),
Ensino Fundamental 1 (20%) e Ensino Fundamental II (2%), e apenas 20% participavam de algum
Atendimento Educacional Especializado (AEE), um servigo de educacao especial desenvolvido na rede de
ensino regular que oferece recursos pedagogicos de acessibilidade.

Praticas de Cuidado e Apoio Social ao Cuidador da Crian¢a com PC

As frequéncias de respostas obtidas com a escala E-CPPC, que avalia as praticas de cuidado foram

altas em todas as dimensdes, no entanto, foram significativamente maiores nos sistemas “cuidados primarios”,

“contato corporal” e “contato face a face” e menores nos subsistemas relacionados as praticas “estimulacao
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corporal” e “estimulacao por objetos”.

Em relacdo aos “cuidados primarios”, os itens com frequéncia proéxima a pontuacdo maxima foram:
manter a crianca limpa (99%), cuidar para que durma e descanse (98%), alimentar (97%) e ndo deixar que
passe frio ou calor (96%). O item socorrer quando estd chorando ndo obteve a mesma frequéncia, porém se
mostrou alto (85%). Na dimensdo “contato corporal”, as frequéncias proximas de 100% foram: evitar que se
acidente (100%), ter sempre por perto (98%) e abracar e beijar (98%). Carregar no colo apresentou menor
frequéncia, porém alta (81,2%), e, com menor frequéncia, dormir junto (65,3%). Na dimensao contato “face a
face”, as frequéncias e os itens foram assim relacionados: conversar (98%), explicar coisas (91,1%), ouvir o
que tem a dizer (87,6%), ficar frente a frente (87,1%) e responder a perguntas (79,8%).

Em relagdo a dimensdao “estimulagdo corporal”, os itens mais frequentes foram: fazer massagem
(61,4%), fazer atividades fisicas (61%), deixar livre para correr, nadar, trepar (60,2%), fazer cocegas (46,5%)
e brincadeira de luta, de se embolar (32,3%). Na “estimulagdo por objetos”, dar brinquedos (78,2%), mostrar
coisas interessantes (77,2%), ver livrinhos juntos (47,5%), jogar jogos (37,6%) e pendurar brinquedos no
ber¢o (33%). Ao comparar os dados obtidos pela escala, observa-se que, de maneira geral, mesmo nas praticas
menos frequentes, “estimulacdo corporal” e “estimulagdo por objetos”, houve a emissdo frequente de
comportamentos pelos cuidadores.

As médias das frequéncias de respostas obtidas a partir das dimensdes da escala E-CPPC foram
correlacionadas as faixas etdrias e aos niveis de comprometimento das criancas. Sendo assim, a dimensao
“cuidados primarios” obteve pontuagao proxima do valor maximo nos niveis I, II, I, IV e V, indicando que os
cuidadores declararam realizar “sempre” ou “quase sempre” as praticas relacionadas a esta dimensao,
independente do comprometimento de sua crianca. As dimensdes “contato corporal” e “contato face a face”
também obtiveram escores altos. No entanto, pais de criangas com nivel V da GMFCS apresentaram médias
na dimensao “contato corporal” e “contato face a face” inferiores aos pais de criangas classificadas em outros
niveis da GMFCS.

Em relacdo as faixas etarias, os pais de criangas mais velhas apresentaram escores menores na

dimensao ‘“‘contato corporal”. Na dimensdo “contato face a face”, nos trés primeiros anos de vida, as
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frequéncias foram menores quando comparadas as idades subsequentes.

Considerando a hipotese de que as praticas de cuidado estariam sendo influenciadas pelas

caracteristicas da crianca, como idade e seus niveis de comprometimento, assim como pelo nivel de suporte

social recebido, foram correlacionados os resultados obtidos com a E-CPPC com os dados obtidos com o ISD,

GMFCS e MOS. As correlagdes estao apresentadas na tabela abaixo.

Tabela 1

Correlagoes significativas entre os sistemas de cuidados, idade e GMFCS das criangas

Idade da crianga GMFCS
Corr (1) P-valor Corr (1) P-valor
Cuidado Primario -2,6% 0,798 -8,1% 0,436
Contato Corporal -33,0% 0,001 -19,1% 0,065
Praticas Estimulagdo Corporal -18,3% 0,067 4,7% 0,655
Estimulacao Objetos -8,5% 0,396 -17,2% 0,097
Contato Face Face 19,3% 0,054 -25,7% 0,012

Nota: GMFCS (Gross Motor Function Classification System), Corr (correlagao)

A partir da Tabela 1, observa-se que o maior nimero de respostas dadas pelos cuidadores aos itens

pertencentes a dimensdo “contato corporal” apresentou uma correlagao significativa & menor idade da crianga

com PC e de forma negativa, no entanto, o valor da correlagdo foi baixo. Quanto aos niveis de

comprometimento motor da GMFCS, foi observado que as maiores frequéncias de praticas presentes na

dimensdo ‘contato face a face” foram correlacionadas de modo significativo aos menores niveis de

comprometimento da fungdo motora grossa das criangas, novamente, ressalta-se o baixo valor da correlagao.

Em relacdo a existéncia de cuidadores auxiliares, 30% dos participantes revelaram que recebem

auxilio do pai da crianga, 17% apontou a ajuda dispensada pelas avds maternas (17%) e paternas (3%). Em

20% das familias, ndo foi relatado nenhum tipo de suporte. Quanto a classificagdo do nivel de suporte, 85%

dos cuidadores foram classificados com alto suporte; 10% dos cuidadores, com médio suporte e; 2% dos

cuidadores, com baixo suporte (para N=98 de respostas validas).

Afonso, T., Riechi, T. I. J. S., Pontes, F. A. R., Ramos, E. M. L. S., Nascimento, R. G., Cunha, K. C. & Silva, S. S. C.

10



Psicol. Pesqui. | 16 | 1-19 | 2022 DOI: 10.34019/1982-1247.2022.v16.30274

Correlaciao Entre os Apoios Sociais e as Praticas de Cuidado a Crian¢a com PC
Com o intuito de explorar possiveis relagdes entre as praticas de cuidado e os apoios disponiveis, foi
utilizada a Correlagdo de Pearson para medir o grau de relagao entre os escores das escalas E-CPPC e MOS. A

tabela a seguir apresenta o cruzamento das praticas de cuidado e os apoios sociais.

Tabela 2
Correlagoes dos Escores entre as escalas E-CPPC e MOSS
Pratica Pratica Pratica Pratica Pratica
Cuidado Contato Estimulagao Estimulagao Contato
Primério Corporal Corporal Objetos Face Face
Apoio Material Corr (r) -2,0% -2,6% -1,9% 6,1% 3,5%
p-valor 0,845 0,793 0,849 0,546 0,731
Apoio Afetivo Corr (1) 1,9% 3,3% 22.2% 10,0% 14,4%
p-valor 0,854 0,744 0,026 0,321 0,152
Apoio Corr (1) 6,1% 10,4% 20,2% 23,9% 8,8%
Emocional p-valor 0,547 0,301 0,043 0,016 0,382
Informacdo Corr (r) 15,5% 23,0% 25,7% 29.2% 16,1%
p-valor 0,121 0,020 0,010 0,003 0,108
Interaco Social Corr (r) -2,6% 12,5% 11,4% 34,1% 15,5%
p-valor 0,797 0,215 0,257 <0,001 0,121

Nota: Corr (correlagdo)

Os resultados demonstraram correlagdo significativa entre praticas de “estimulagdo corporal” e “apoio
afetivo”. Maiores frequéncias das praticas de estimulag¢dao corporal estiveram relacionadas a maiores escores
na dimensdo “apoio afetivo” e “apoio emocional”, que, por sua vez, esteve também associado a pratica de
“estimulagdo por objeto”. Além dessas correlagdes, observou-se relacdes positivas entre as praticas de
“contato corporal”, “estimulagdo corporal” e “estimulacdo por objetos” e a dimensao “informag¢ao”. Por fim, a
maior correlagdo ocorreu entre as praticas de “estimulacdo por objetos” e a dimensdao do MOS, “interagao
social”.

Discussao

A amostra foi constituida em sua maioria por mulheres vivendo em unido estavel e maes, perfil similar
ao encontrado em pesquisas nacionais e internacionais (Costa et al., 2013; Guillamon et al., 2013; Sipal et al.,
2010). Destaca-se o bom nivel de escolaridade, o que pode representar um fator protetivo, uma vez que a

literatura indica que maes com niveis mais altos de escolaridade expressam mais habilidades no cuidado assim
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como apresentam mais condi¢cdes de compreender as especificidades do desenvolvimento de seus filhos,
buscando mais informagdes e atuando mais ativamente nas praticas de reabilitacdo necessarias.

Além disso, muitas participantes relataram ocupagdo como sendo “do lar”, confirmando dados de
pesquisas em que as cuidadoras, na maioria maes, acabam se ocupando quase exclusivamente dos cuidados e
tratamento da crianga com PC, sendo dificil, portanto, manter uma ocupagdo formal, dada as demandas de
seus filhos (Huang et al., 2012; Leiter, 2004; Lopes, Ramos del Rio, Rendon, Gonzalez & Lopez, 2012).

As frequéncias de respostas obtidas na escala E-CPPC foram altas em todas as dimensdes, no entanto,
significativamente maiores nas dimensoes ‘“cuidados primarios” e “contato corporal”. Este dado se assemelha
aos padroes nao ocidentais de cuidados descritos por Keller (2007), em que o contato corporal se da de
maneira expressiva, caracterizando uma longa simbiose com a mae a partir de longos periodos de contato e
comunicagdo corporal, que ocorrem conjuntamente a outras atividades do adulto (Keller, 2007; 2014; Marey-
Sarwan, Keller, & Otto, 2015).

A alta frequéncia nas duas dimensdes, “cuidados primdrios” e “contato corporal”, revela a forte
preocupacao dos pais com os aspectos referentes a sobrevivéncia e conforto das criancas. Tal resultado faz
sentido quando se tem em mente as especificidades na alimentacdo e o risco de adoecimento constante,
confirmando a hipotese de que apesar de estarem presentes em todas as relagdes cuidador-crianga, no contexto
da PC, os cuidados que compde estas acdes sao mais intensos (Costa et al., 2013; Cury & Brandao, 2011;
Pousada et al. 2013).

Quanto as interagdes sociais dos cuidadores, observou-se que aqueles que cuidavam de criangas com
menor idade relataram com maior frequéncia a presenca de “interagdo social positiva”. Este dado destaca um
aspecto importante que deve ser levado em consideragdo, uma vez que a qualidade das interagdes sociais
impacta diretamente na qualidade da satde tanto do cuidador quanto da crianga com PC (Sawyer et al., 2011;
Sipal et al., 2010; Svedberg et al., 2010).

Os achados apontaram para uma perspectiva mais positiva em relagao ao cuidado da crianga com PC,
em que as praticas se mostraram menos impactadas pelo grau de comprometimento da crianga e mais pelos

apoios disponibilizados aos cuidadores. Nesse sentido, maiores apoios, afetivo, emocional e informacional,
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favoreceram maiores frequéncias de praticas de estimulacao, ressaltando a importancia das redes sociais aos
cuidadores e relativizando o impacto da deficiéncia. Este dado ¢ coerente com os achados de Amendola,
Oliveira e Alvarenga (2011), em estudo que teve por objetivo avaliar a qualidade de vida de cuidadores
familiares de pessoas dependentes atendidas por equipes de Saude da Familia e a relacdo com o apoio social,
considerando, portanto, que a presenga de apoio favorece a utilizagdo de estratégias de enfrentamento dos
problemas.

Os dados revelaram o impacto do apoio informacional, ressaltando a importancia da presenca de
informacdes acerca dos cuidados na paralisia cerebral disponibilizadas nos servicos médico-terapéuticos
existentes. Isso se evidencia frente ao fato de que os pais que realizaram menos praticas de estimulacao
tinham criangas que apresentavam maior comprometimento, indicando a maior necessidade do
estabelecimento de trocas entre o cuidador e o suporte formal, ou seja, rede de servigos e profissionais da
saude que podem oferecer suporte, em termos de orientagdo, no que se refere a execucdo de praticas
fundamentais ao desenvolvimento da crianca com PC. Trocas estabelecidas pelos cuidadores e pelos agentes
de apoio formal foram objeto de discussao no trabalho desenvolvido por Anjos et al. (2015), que destacaram a
contribuicdo que os servigos de apoio podem oferecer a saide mental do cuidador de pessoas idosas e
consequentemente ao bem-estar de quem ¢ cuidado.

Por fim, as analises sobre o cuidado envolveram as percepgdes dos cuidadores acerca de suas praticas
e de como se sentiam apoiados em estabelecé-las. Tais percepcdes se mostram afetadas pelas caracteristicas
culturais ao contexto pertencente e, sendo assim, observou-se que, no contexto amazonico, as familias, apesar
de vivenciarem caréncia de servigcos terapéuticos, mostraram-se satisfeitas com os apoios recebidos,
evidenciando lagos familiares proeminentes ¢ boa rede de amizades que se mostraram importantes as praticas
de cuidado. Os dados encontrados neste estudo se remetem aos resultados encontrados no estudo qualitativo
desenvolvido por Silveira, Budo, Ressel, Oliveira e Simon (2012), ao investigarem o apoio social recebido
pelos cuidadores de familiares com condigdo cronica de saude em uma comunidade rural remanescente de
quilombos. Apoés identificar a origem dos apoios oferecidos, os cuidadores indicavam a familia como a

principal fonte de apoio emocional, o que realga o fato das dificuldades nao impedirem o desenvolvimento de
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um forte sentimento comunitario e de solidariedade.

Conclui-se que refletir sobre o cuidado de criangas com PC perpassa necessariamente pela analise das
condi¢des em que ocorrem as praticas de cuidado dispensadas pelo cuidador principal (Keller, 2007; Zanini et
al., 2009). Nesse sentido, a literatura brasileira e internacional € rica em evidéncias que apontam a sobrecarga
associada a prejuizos na qualidade de vida de cuidadores informais (Araujo et al., 2019; Nogueira, Rabeh,
Caliri & Dantas, 2016), o que destaca a necessidade do cuidador também ser cuidado, ressaltando, portanto, o
aspecto do cuidado genuinamente humano jamais visto em outras espécies (Keller, 2002, 2007, 2009).

A presenca de uma rede de apoio social se mostra necessaria, uma vez que as criangas com PC
demandam dedicacao maior dos cuidadores na rotina de cuidados. Nesse sentido, este envolvimento torna a
presenca ou auséncia dos apoios um fator que marca ndo apenas a saude destas maes, mas também a
qualidade do cuidado por estas oferecido a suas criancas.

Destaca-se, no entanto, as limitagdes inerentes ao uso de escalas, tendo em vista que restringem as
possibilidades de investigacdo do fendmeno investigado. Apesar disso, sua utilizacdo se justifica pela
possibilidade em se comparar achados em diferentes contextos, com populagoes diversificadas.

Estes resultados apresentam implicagdes cientificas e sociais importantes. Para futuras pesquisas na
area, sugere-se a investigacao das praticas de cuidado as criancas com PC a partir de dados observacionais,
ampliando a compreensao dos fendmenos psicossociais envolvidos. Além disso, sugere-se também a

replicacdo dessa pesquisa em outros contextos culturais.
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