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RESUMO

Tese construida na modalidade artigo cientifico. O primeiro artigo foi
submetido e aceito para publicacdo na Revista Ciéncia & Saude Coletiva
tem como titulo “Estresse parental em familias de criangas com paralisia
cerebral: revisao integrativa”. Objetivos: selecionar, avaliar e interpretar
publicagcdes que tiveram como foco principal o estresse vivenciado pelos
pais/cuidadores de criancas com paralisia cerebral. Método: revisédo
integrativa da literatura. A busca foi conduzida na Biblioteca Virtual em
Saude (BVS), no United States National Library of Medicine (PubMED) e
busca manual de referéncias nos estudos selecionados. Optou-se por
selecionar estudos publicados no periodo de 1998 a 2011. Resultados:
integraram a amostra 13 artigos. Pais de criangcas com paralisia cerebral
apresentam niveis de estresse maiores do que 0s pais de criancas sem
deficiéncia. Os problemas de comportamento, os distlrbios psicologicos e
emocionais dos filhos foram os fatores mais comumente associados aos
maiores niveis de estresse. A satisfacdo com apoio social, satisfacdo com o
papel de pai/mée, o bom funcionamento familiar, o vinculo afetivo pai/méae-
filho, o apoio do cbnjuge e o sentimento de participar ativamente da vida
social contribuem para reduzir os niveis de estresse. O segundo artigo a ser
submetido a Revista Latino-Americana de Enfermagem tem como titulo
“Estresse parental em maes de bebés, criangas e adolescentes com
paralisia cerebral”’. Objetivos: a) avaliar o estresse parental em maes cujos
filnhos apresentam paralisia cerebral, b) verificar variacbes de estresse
parental entre maes de filhos com paralisia cerebral que tém leve
comprometimento motor (niveis I/ll do Sistema de Classificacdo da Funcéo
Motora Grossa - GMFCS) e grave comprometimento motor (niveis 1V/V do
GMFCS); c) avaliar o grau de estresse parental em maes de filhos com
paralisia cerebral classificados nos niveis I, Il, IV e V do GMFCS e verificar a
influéncia do comprometimento motor no estresse das maes; d) avaliar
variacbes no estresse parental entre maes de adolescentes com paralisia
cerebral classificados nos niveis l/ll e IV/V do GMFCS; e) verificar se o
estresse parental sofre variagcbes nas diferentes fases da vida dos filhos:
bebé, crianca e adolescente; f) relacionar o estresse parental com variaveis
sociodemogréficas: idade materna, escolaridade, renda familiar,
profissdo/trabalho, estado civil, numero de filhos, tipo de transporte,
participacdo em atividades de lazer e acompanhamento psicoldgico.
Método: estudo transversal e descritivo com 223 maes de bebés, criancas e
adolescentes com paralisia cerebral. O estresse foi mensurado por meio do
indice de Estresse Parental na Forma Curta (PSI/SF), composto por 36 itens
e trés subescalas. Resultados: a) 45,3% das méaes apresentaram altos
niveis de estresse parental; b) mées de filhos dos niveis I/ll do GMFCS
apresentaram maior estresse na subescala “crianca dificil’, que aborda
guestdes relacionadas ao comportamento dos filhos; ¢) para as maes de
filhos do nivel V o estresse foi maior no questionario total, revelando que ele
vem de um amplo contexto que aborda tanto caracteristicas das maées
quanto dos filhos e a forma como elas lidam com as exigéncias; d) mées de
adolescentes dos niveis I/ll estavam mais estressadas do que as maes de
adolescentes dos niveis IV/V; e) niveis de estresse parental sofrem
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variacfes conforme a fase de desenvolvimento dos filhos, mées de criancas
estavam mais estressadas do que mées de bebés e adolescentes; f) o
trabalho remunerado e o lazer reduzem o estresse. Conclusdo: maes de
bebés, criancas e adolescentes com paralisia cerebral, cujos filhos
apresentam comprometimento motor, de leve a grave, sdo vulneraveis ao
estresse parental. Trabalho remunerado e atividades de lazer foram os
fatores que mais contribuiram para reduzir o estresse.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral; Estresse; Relacdo Mae-Filho.
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ABSTRACT

This thesis follows the scientific article model. The first article, “Parental
stress in families of children with cerebral palsy: an integrative review”, was
submitted and accepted for publication in the journal Ciéncia & Saude
Coletiva. Objectives: to select, evaluate and interpret critically the
bibliographic  production focused on the stress experienced by
parents/caregivers of children with cerebral palsy. Methods: an integrative
literature review. Sources for this search were the Virtual Health Library
(VHL), the United States National Library of Medicine (PubMed) and manual
search of references from the selected studies. We opted to select studies
published between 1998 and 2011. Results: the sample included 13
articles. Parents of children with cerebral palsy have higher stress levels than
parents of children without disabilities. Behavioral problems, psychological
disorders and emotional needs of children were factors commonly associated
with high levels of stress. Satisfaction with social support, self-satisfaction
with the parental role, a good family functioning, an emotional bond between
father/mother and child, the spousal support and the sense of being an active
participation in social life help reduce stress levels. The second article,
“Parental stress in mothers of babies, children and adolescents with cerebral
palsy”, will be submitted to Revista Latino-Americana de Enfermagem.
Objectives: a) evaluate the parental stress in mothers with cerebral palsy; b)
to verify variations in parental stress among mothers of children with mild
motor impairment (levels I/Il on the Gross Motor Function Classification
System - GMFCS) and severe motor impairment (GMFCS levels IV/V); c) to
evaluate the parental stress level in mothers whose children are classified at
levels I, Il, IV and V on the GMFCS and check the influence of motor
impairment on the maternal stress; d) assess variations in parental stress
among mothers of adolescents with cerebral palsy classified at levels | / I
and IV / V of the GMFCS; e) to check if the parenting stress varies according
each stage of child’s: infancy, childhood and adolescence; f) to relate the
parental stress with socio-demographic variables: mother age, education,
family income, profession/job, marital status, number of children, kind of
transportation, participation in leisure activities and psychological support.
Methods: analytical cross-sectional study with 223 mothers of babies,
children and adolescents with cerebral palsy. The parenting stress was
measured by the Parenting Stress Index Short Form (PSI / SF), that consists
of 36 items which comprise three subscales. Método: Cross-sectional,
descriptive study with 223 mothers of babies, children and adolescents with
cerebral palsy. The parenting stress was measured by the Parenting Stress
Index Short Form (PSI/SF), that consists of 36 items which comprise three
subscales. Results: a) 45.3% of the mothers had high level of parental
stress; b) mothers of children at GMFCS Levels I/ll had higher stress level
on the subscale "difficult child" whose issues are related to children’s
behavior; ¢) among mothers of children at GMFCS Level V the stress was
high for all the questionnaire, revealing that it comes from a broad context
that includes mothers’ and children’s characteristics and how they cope with
the demands; d) mothers of adolescents in levels | / Il were more stressed
than mothers of adolescents in levels IV / V; e) levels of parental stress vary
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according to children development stage; mothers of children were more
stressed than mothers of babies and adolescents; f) paid work and leisure
contribute to stress reduction. Conclusion: mothers of infants, children and
adolescents with cerebral palsy, whose sons have motor impairment, from
mild to severe, are vulnerable to parental stress. Paid work and leisure
activities were the factors that contributed most to reduce stress.

Keywords: Cerebral Palsy; Stress, Mother-Child Relations.
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1 INTRODUGAO

As intervencdes na &rea de politicas publicas, especialmente no
campo da medicina preventiva e curativa, possibilitaram a sobrevivéncia de
bebés prematuros e de risco. Contudo, muitos sobrevivem com sequelas
neurolégicas e condi¢des crénicas, como a paralisia cerebral. Os avancos
clinicos e tecnolégicos também permitiram maior expectativa de vida,
mesmo noS grupos que apresentam grave comprometimento. Assim,
teremos mais pessoas com deficiéncia vivendo por mais tempo. Os grandes
desafios serdo garantir assisténcia de qualidade para elas e para as familias,
e atender as necessidades que se modificam ao longo dos anos.

A paralisia cerebral é a causa mais comum de deficiéncia fisica na
infancia. Ocasiona grande impacto na vida da pessoa acometida, na
dindmica familiar, na sociedade e interfere nas politicas publicas por
representar uma condicdo clinica crénica, complexa e que gera custos
elevados (PAKULA et al., 2009).

O quadro clinico da paralisia cerebral é extremamente variavel,
mas o comprometimento motor e funcional é sempre a principal
caracteristica: muitos pacientes serao gravemente acometidos, precisardo
de tratamento com abordagem multiprofissional, acompanhamento
educacional especializado e supervisdo dos pais até mesmo para
desempenhar funcdes basicas, como a alimentagcdo e a locomocédo; outros
serdo independentes e terdo déficits quase imperceptiveis. Podem
apresentar também déficit sensorial, intelectual, de comunicacédo, de
comportamento e epilepsia (ROSENBAUM et al., 2007; SHEVELL;

DAGENAIS; HALL, 2009).
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Estudos com familias de pessoas com paralisia cerebral em
diversos paises, desenvolvidos ou ndo, constataram que a mae € a principal
responsavel pelos cuidados com o filho (PARKES et al., 2009; SIPAL et al.,
2010). O envolvimento com os filhos, a incerteza com relagdo ao diagnostico
e prognéstico, o alto investimento de tempo e de esfor¢os no cuidado diario
e as tarefas domésticas e de atencdo aos demais membros da familia
colocam as maes em maior risco de sobrecarga. Somado a isso, a propria
salude, os projetos pessoais e plano de vida sdo postos de lado
(SCHUENGEL et al., 2009).

Existem evidéncias de que as maes de filhos com paralisia
cerebral estdo mais suscetiveis ao adoecimento fisico, emocional e a
apresentar niveis elevados de estresse, quando comparadas com maes de
filhos sem deficiéncia (RIBEIRO; VANDENBERGHE; PORTO, 2012).

O estresse é multideterminado e pode ser decorrente de
situacOes gerais da vida e/ou resultado das funcdes inerentes ao papel de
mae. Este ultimo é denominado “estresse parental”. Fatores que modificam o
estresse parental incluem: caracteristicas individuais do genitor,
caracteristicas da crianca, funcionamento familiar e vinculo entre os pais e a
crianca, fatores sociais, fatores socioeconémicos e contexto cultural (RAINA
et al., 2005).

Vale lembrar que o estresse é uma condicdo normal da vida e
pode ser um fator motivacional que impulsiona as pessoas a
desempenharem suas tarefas. Contudo, niveis de estresse muito elevados
podem comprometer o funcionamento familiar com consequéncias negativas

para pais e filhos (ABIDIN, 1992).
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Grande parte das pesquisas que tém como tema a paralisia
cerebral, incluindo aquelas que avaliaram o0 estresse parental, foi
desenvolvida com familias de bebés ou de criancas com leve ou moderado
comprometimento. E curioso constatar que os adolescentes, os adultos e
agueles gravemente acometidos, bem como suas familias, ndo tém recebido
a mesma atencao por parte dos pesquisadores e profissionais da saude. Os
bebés e as criancas tém prioridade nos atendimentos, enquanto, os
adolescentes, adultos e os que apresentam progndstico ruim quase sempre
sao inseridos em programas conhecidos como “tratamento de manutengao”,
um tipo de abordagem em que nao ha investimento de grandes esfor¢os na
evolucdo do paciente, ou sdo desligados dos programas de intervencao.

Diante disso, surgiram alguns questionamentos que motivaram a
realizacdo deste estudo: o estresse parental, em maes cujos filhos
apresentam paralisia cerebral, sofre variacbes dependentes do grau de
comprometimento motor dos filhos? Maes de adolescentes com grave
comprometimento motor sdo mais estressadas? O nivel de estresse materno
sofre variacdes nas diferentes fases da vida dos filhos: bebés, criancas ou
adolescentes?

Embora relevante, o estresse parental em familias de pessoas
com paralisia cerebral ainda ndo foi estudado no Brasil. Além disso, as
pesquisas desenvolvidas em outros paises nao tiveram o foco que queremos
imprimir neste estudo.

1.1 Deficiéncia
Ao longo da histéria tem havido esforcos para compreender e

categorizar as transformacdes na forma como a sociedade percebe e trata a
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deficiéncia. A classificagcdo mais aceita aponta quatro fases consecutivas da
chamada histéria da deficiéncia: a exclusdo, a segregacéao, a integracao e a
inclusdo (SCHWARZ; HABER, 2006). Contudo, a transicdo de uma fase
para outra ndo acontece de forma repentina; as transformacdes representam
mudancas de paradigmas enraizados. Ainda hoje, percebe-se que existem
fragmentos de todas as fases alastrados nas atitudes em relagcéo as pessoas
com deficiéncia.

Na Antiguidade, os individuos com alguma deficiéncia eram
exterminados, pois se acreditava que eram amaldicoados (ROSSETTO et
al., 2006). Esta primeira fase € chamada de exclusdo e este é certamente
um termo muito brando para se referir a uma época na qual as pessoas com
alguma imperfeicdo eram sumariamente eliminadas: jogadas em abismos,
lancadas em fogueiras ou impedidas de serem alimentadas.

Somente na Idade Média este comportamento comegou a mudar.
O exterminio diminuiu; contudo, os deficientes deixaram de ser mortos para
serem abandonados e dependentes da caridade alheia para sobreviver. O
incbmodo gerado por esta situacdo fez surgir, por volta do século XII,
instituicbes que abrigariam esta parcela da populacdo. Conventos e asilos,
seguidos por hospitais psiquiatricos, transformaram-se em locais de
confinamento, ao invés de ambientes para tratamento. Esta segunda fase é
chamada de segregacdo e permaneceu por mais de 500 anos. Continuou,
mesmo com a evolucdo da medicina a partir do século XVI (SCHWARZ,;
HABER, 2006).

A terceira fase, considerada fase da integracdo, aconteceu na
segunda metade do século XX. Os custos elevados gerados com a

improdutividade e a condi¢cdo crbnica de segregacgdo fizeram crescer as
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discussfOes e pressdes contrarias a institucionalizacdo. Com isso, dois novos
modelos comecaram a ser discutidos: normalizacéo e desinstitucionalizacao.
A idéia era fazer com que o individuo com deficiéncia se adequasse ao
convivio; ndo se considerava a participacdo social neste processo (NERI,
2003).

No inicio na década de oitenta surgiu a quarta fase, inclusédo
social. Incluir quer dizer fazer parte, inserir, introduzir. E inclusdo € o ato ou
efeito de incluir. Assim, a inclusdo social das pessoas com deficiéncias
significa torna-las participantes da vida social, econémica e politica,
assegurando o respeito aos seus direitos no ambito da sociedade, do estado
e do poder publico (BRASIL, 1988; VERISSIMO, 2001).

No Brasil, a inclusdo foi impulsionada pela Constituicdo Federal
de 1988, pela Declaracdo de Salamanca de 1994 e pela Lei de Diretrizes e
Bases da Educacdo Nacional (n°9394/96). Estes documentos contribuiram
para dimensionar, definir e estabelecer direitos de participacdo social,
acessibilidade e qualidade educacional para as pessoas com necessidades
especiais (BRASIL, 1988; BRASIL/MEC, 1996; UNESCO, 1998).

A Constituicdo Federal do Brasil de 1988, no artigo 203,
garante a habilitacdo e reabilitacdo de pessoas com deficiéncia e a
promocdo de sua integracdo a vida comunitaria. O artigo 205 considera a
educacdo como direito de todos e dever do Estado e da familia. Assegura,
também, a igualdade de condicfes para permanéncia na escola. Além disso,
a Lei de Diretrizes e Bases da Educacao Nacional refor¢ca a importancia do
atendimento educacional a pessoas com necessidades especiais em

escolas regulares (BRASIL, 1988; BRASIL/MEC, 1996).
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A Declaracdo de Salamanca, de 1994, ¢é considerada
mundialmente um dos documentos mais importantes que norteia a inclusédo
social; reafirma o direito a educacao a todos os individuos, tal como descrito
na Declaracdo Universal dos Direitos do Homem, de 1948, e o assegura
independente das diferencas individuais (UNESCO, 1998; UNESCO, 2004).

Surge, em 2008, a Convencdao Internacional sobre os Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, ratificada pelo Congresso Nacional. Segundo
Resende e Vital (2008) esta € a maior demonstracdo de empoderamento
das pessoas com deficiéncia em toda a histdria mundial dos direitos
humanos. A partir da Convencéo, ratificam-se os direitos legais dessas
pessoas, em equidade com outras.

Sem duvida, o tema deficiéncia tem ocupado mais espaco. A luta
das pessoas com deficiéncia por seus direitos impulsionou recentes
transformacdes historicas. Neste contexto, o Decreto n® 7.612, de novembro
de 2011, instituiu no Brasil o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia — Viver sem Limites. Este plano prevé a liberacdo de 7,5 bilhdes
de reais para investimento em acdes estratégicas na educacao, inclusédo
social, atencdo a saude e acessibilidade. Dentre as a¢des previstas estdo a
criacdo de 45 centros de referéncia em habilitagdo e reabilitacdo, a
prevencao das causas da deficiéncia e a elaboracdo de protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas na atencdo a salde de pessoas com diferentes tipos
de deficiéncia, incluindo a paralisia cerebral (BRASIL, 2011). Espera-se que
estas mudancas realmente sejam colocadas em pratica, atendam as
necessidades das pessoas com deficiéncia e contribuam para reduzir o

preconceito e para promover, efetivamente, a inclusao social.

Introdugdo 19



Os resultados do Censo Demografico 2010 revelaram que 45,6
milhdes de pessoas declararam ter pelo menos uma deficiéncia,
correspondendo a 23,9% da populacao brasileira. Destas, 18,8% declararam
possuir deficiéncia visual, 7,0% deficiéncia motora, 5,1% deficiéncia auditiva
e 1,4% deficiéncia mental ou intelectual (BRASIL, 2010).

Em relacdo a proporcdo de pessoas com pelo menos uma das
deficiéncias investigadas segundo os grupos de idade, constatou-se que
7,5% das criancas de 0 a 14 anos de idade apresentavam pelo menos um
tipo de deficiéncia. A prevaléncia de pelo menos uma das deficiéncias
investigadas foi maior na populacdo de 15 a 64 anos de idade (24,9%) e
atingiu mais da metade da populacao de 65 anos ou mais de idade (67,7%).
A maior prevaléncia de deficiéncia relacionado ao aumento da idade advém
das limitacbes do proprio fenbmeno do envelhecimento, quando ha uma
perda gradual da acuidade visual e auditiva e da capacidade motora do
individuo (BRASIL, 2010).

As ciéncias da salude estdo atentas as mudancas estruturais e de
concepcao frente a condi¢do de deficiéncia. Com base nisso, o conceito de
deficiéncia esta em evolucdo e vem sofrendo transformacdes. A
classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF),
divulgada pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) em 2002, define
deficiéncia como um termo abrangente relacionado as pessoas que
possuem anormalidade, temporaria ou permanente, nas funcdes anatémica,
fisiolégica ou psicoldgica, incluindo alteracdes na estrutura do corpo. A
deficiéncia pode resultar em uma incapacidade ou limitacdo e sofre

influéncia de fatores sociais e ambientais (OMS, 2002; BRASIL, 2010). Este

Introdugdo 20



conceito amplo faz reconhecer que toda pessoa pode apresentar uma

deficiéncia em algum momento da sua vida.

1.2 Paralisia Cerebral

A paralisia cerebral € uma encefalopatia crénica nao evolutiva,
presente desde a infancia e que persiste por toda a vida.

Abordar questdes tedricas relacionadas a essa condicdo clinica
nao é tarefa facil, principalmente pela divergéncia dos relatos na literatura
cientifica. As publicacBes registram datas diferentes para 0 mesmo evento e
alguns conceitos sdo controversos ou pouco conclusivos.

Willian John Little, em 1861, descreveu uma enfermidade
caracterizada por rigidez muscular em varios graus, com maior ou menor
comprometimento em membros inferiores, ocasionada por diferentes
transtornos provocados por asfixia durante o nascimento, que passou a ser
conhecida como doenca de Little (DUNN, 1995).

Em 1897, Sigmund Freud publicou um artigo com o tema paralisia
cerebral infantil. Nesse texto, com base em evidéncias cientificas, ele
discorreu sobre a etiologia, a fisiopatologia, os fatores de risco e o
tratamento da paralisia cerebral em criancas, além de associa-la ao retardo
mental e a distlrbios sensoriais. Freud também desafiou a assertiva feita por
Little de que a causa da paralisia cerebral seria uma complicacdo obstétrica
(asfixia durante o nascimento); ele acreditava que as causas estavam
relacionadas a problemas gestacionais. Somente na década de oitenta a

ciéncia p6de comprovar esta hipétese. Descobriu-se que menos de 10% dos
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casos de paralisia cerebral sdo causados por hipdxia ou andxia no momento
do parto (GALBIS-REIG, 2004).

A definicdo mais citada de paralisia cerebral foi publicada por Bax
em 1964, descrita como uma desordem da postura e do movimento causada
por um defeito ou lesdo no cérebro imaturo (DUNN, 1995). No decorrer dos
anos, diferentes autores sugeriram novas conceituacdes na tentativa de
ocupar lacunas deixadas por publicacdes anteriores. Os inUmeros avangos
nos ultimos anos permitiram a Rosenbaum et al. (2007, p.9) propor o mais

novo conceito de paralisia cerebral, assim expresso:

Grupo de desordens permanentes do desenvolvimento, da postura
e do movimento, que causam limitagcdes da atividade, atribuidas a
disturbios ndo progressivos que ocorrem no desenvolvimento fetal
ou no cérebro infantil. As desordens motoras séo frequentemente
acompanhadas por alteragbes sensoriais, cognitiva, perceptiva, de
comunicacéo e de comportamento; além de epilepsia e problemas
musculoesqueléticos secundarios.

Esta definicdo certamente € mais abrangente; entretanto, ainda
nao esclarece pontos importantes: até que idade o cérebro é considerado
imaturo? Em gque faixa etaria pode-se classificar uma lesdo ndo progressiva
no cérebro infantil, como sendo paralisia cerebral? Estes pontos sao
descritos de forma variavel entre os autores e isso dificulta o diagnostico.
Outra discussao é a inexatidao do termo “paralisia cerebral” que da a idéia
de que o cérebro esta totalmente “paralisado”, e isso ndo é correto. Mais
ainda, este termo ndo € esclarecedor e contribui para o preconceito e
estigma com relacdo as pessoas acometidas.

A prevaléncia, dessa condicdo clinica em paises desenvolvidos
tem sido estatisticamente constante: em torno de 2 a 3 por 1.000 nascidos

Vivos e € maior no género masculino, com proporcdo de 1,5:1. Em paises

subdesenvolvidos pode chegar a 7 por 1.000 nascidos vivos. Estes dados

Introdugdio 22



contrastantes séao justificados principalmente pela precariedade dos servi¢os
de saude nos paises em desenvolvimento — refletida em caréncia de acdes
preventivas, falta de cuidados basicos com a gestante, pré-natal inadequado
e deficiéncia na atencéo ao recém-nascido. A incidéncia de paralisia cerebral
entre prematuros que pesam menos de 1.500g € de 25 a 31 vezes maior do
gue em nascidos a termo (LIMA; FONSECA, 2004; PAKULA et al., 2009).

N&o existem dados oficiais sobre a prevaléncia dessa condicéo
cronica no Brasil. Contudo, sabe-se que cerca de 40% dos casos poderiam
ser evitados com a presenca de um pediatra na sala de parto e/ou acbes
preventivas nos periodos pré, peri e pés-natal (BRASIL, 2005). Estes dados
evidenciam necessidade de maior divulgacdo de informacdes, orientacdo e
estratégias de intervencdo mais efetivas.

A paralisia cerebral € um evento clinico de etiologia complexa, por
vezes multipla, e que pode ter sua origem no periodo pré-natal, perinatal ou
pos-natal. Os principais fatores causais relacionados ao periodo pré-natal
sdo: ma formacao, hipdxia intra-uterina e as infec¢des intra-uterinas. No
periodo peri-natal, a condicdo aparece associada a: prematuridade, baixo
peso ao nascimento, gravidez multipla, sofrimento fetal agudo, encefalopatia
hipoxico-isquémica e infeccbes. No periodo pds-natal os traumas cerebrais,
infeccbes, desnutricdo, epilepsia e hidrocefalia sdo fatores que podem
causar a paralisia cerebral (PAKULA et al., 2009).

O diagnostico é fundamentalmente clinico e deve-se atentar a
historia da gestacdo e do parto, sinais de atraso ou anormalidades no
desenvolvimento, caracteristicas clinicas e como elas evoluem ao longo dos

anos. Os exames complementares também s&o importantes; estudos
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bioquimicos e exames de neuroimagem ajudam na identificacdo de
condicbes clinicas que evoluem com quadro clinico semelhante
(REDDIHOUGH; COLLINS, 2003).

O quadro clinico da paralisia cerebral € variavel, uma vez que as
manifestacbes diferem conforme a localizacdo e extensdo da lesdo no
sistema nervoso central. O comprometimento, portanto, varia desde uma
leve deficiéncia fisica com capacidade intelectual normal até um grave
acometimento fisico com diversos comprometimentos associados (LIMA;
FONSECA, 2004; ROSENBAUM et al., 2007).

A paralisia cerebral é tradicionalmente classificada de acordo com
a distribuicdo dos membros afetados (quadriplegia, diplegia, hemiplegia),
acrescida do tipo de ténus ou anormalidade do movimento (espastico,
hipotbnico, ataxico, discinético e misto). Contudo, esta classificacdo é pouco
confiavel porque as definicdes séo variaveis e imprecisas. Na pratica clinica,
confrontamos constantemente com a dificuldade em classificar os pacientes.
Um avaliador pode usar o termo “diplegia espastica” para um paciente com
leve déficit motor nos membros superiores e maior comprometimento dos
membros inferiores, enquanto, outro avaliador usa o termo “quadriplegia
espastica” para o mesmo paciente, por considerar que o envolvimento foi
global (ROSENBAUM et al., 2007).

Existe grande esfor¢co na tentativa de padronizar a classificacéo
da paralisia cerebral, com o objetivo de facilitar a comunicagcdo; obter
maiores informacgdes acerca da prevaléncia, da etiologia e do quadro clinico;

conhecer a efetividade dos programas de tratamento e obter dados sobre
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prognoéstico. Pensando nisso, Rosenbaum et al. (2007, p. 12) propuseram

um modelo de classificacéo da paralisia cerebral, com quatro componentes:

1) Anormalidade Motora

1.a) Tipo de Ténus e Desordem Motora

As alteracbes do tonus sado classificadas em: hipertonia ou
hipotonia. As desordens do movimento s&o: espasticidade, ataxia e
discinesia, com a forma discinética diferenciada em distonia e coreoatetose.
Recomenda-se nao usar o tipo “misto”, quando o paciente apresentar mais
de uma anormalidade motora. Neste caso, sugere-se definir o tipo

dominante e citar o tipo secundario.

1.b) Habilidades Motoras Funcionais

Deve-se mensurar a extensao das limitacdes e potencialidades do
individuo, avaliar as habilidades motoras e considerar outras fun¢gdes, como
por exemplo a oromotora e a de linguagem. Esta classificacdo tem como
base as recomendacdes da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) e a
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).
Os instrumentos sugeridos para avaliar a capacidade motora e
funcionalidade sdo: o Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa
(GMFCS), escala utlizada internacionalmente para classificacdo do
individuo em cinco niveis de acordo com a fungdo motora ou limitacdo da
atividade; a Bimanual Fine Motor Function Scale (BFMF), desenvolvida para
avaliar a habilidade funcional dos membros superiores; e o Manual Ability
Classification System (MACS), que também avalia a fungcdo dos membros

superiores.
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2) Deficiéncias Secundarias

Deve-se descrever a presenca ou auséncia de problemas
musculoesqueléticos; problemas sensoriais, como a deficiéncia visual e
auditiva; déficit de atencdo; déficit cognitivo; problemas emocionais,
comportamentais e de comunicacao; e epilepsia.
3) Achados Anatbmicos e de Neuroimagem
3.a) Distribuicdo Anatbmica

Devem-se citar as partes do corpo afetadas por incapacidade ou
limitacdo. O envolvimento do tronco e de cada um dos membros precisa ser
descrito separadamente para assegurar maior confiabilidade a classificacao.
E importante relatar, também, se houve comprometimento do bulbo e da
orofaringe.
3.b) Resultados dos Exames de Neuroimagem

Deve-se descrever o que foi encontrado nos exames de

neuroimagem, com o objetivo de categorizar todos os pacientes com base
nos achados de imagem especificos, como a tomografia computadorizada e
a ressonancia magnética. Como exemplos: perda de substancia branca e
dilatagc&o ventricular.
4) Causa da Lesdo e Momento da Leséo

Recomenda-se definir claramente qual a causa da paralisia
cerebral e relaciona-la com o momento em que ocorreu a lesdo; por
exemplo: lesdo pds-natal por afogamento, ou por hipdxia perinatal.

Os autores reconhecem que ainda faltam elementos para uma
classificacdo definitiva. Uma dificuldade é considerar as caracteristicas
individuais e como elas variam ao longo dos anos, com 0 processo de

amadurecimento e envelhecimento do individuo. Os déficits cognitivos, por
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exemplo, podem ser dificeis de ser identificados em criangcas muito
pequenas. Alguns distlirbios motores podem se tornar evidentes somente
em criancas maiores. Além disso, alguns termos nao sao claramente
definidos e faltam instrumentos padronizados para avaliar problemas
sensoriais, desordens comportamentais e demais condicfes associadas a
paralisia cerebral. Por outro lado, ac6es conjuntas guiadas pelos parametros
ja estabelecidos podem contribuir para avancos e maior entendimento.

Foi com o intuito de padronizar a mensuracdo da severidade do
distarbio de movimento em pessoas com paralisia cerebral que o GMFCS foi
desenvolvido. Este instrumento classifica a paralisia cerebral em 5 niveis de
aguisicdo motora; pacientes classificados nos niveis | e Il apresentam leve
comprometimento motor e sao capazes de andar; no nivel Il o
comprometimento é moderado e necessitam de dispositivos auxiliares da
marcha; niveis IV e V apresentam grave comprometimento motor e séo
transportados em cadeiras de rodas (PALISANO et al., 1997; PALISANO et
al., 2008).

Um estudo realizado na Australia com 247 criancas com idade
variando entre 3 e 10 anos, avaliou a distribuicdo dos pacientes de acordo
com a classificacdo da paralisia cerebral. De acordo com a classificagéo
funcional, 50,6% da amostra encontrava-se no nivel I, 18,2% no nivel I,
9,3% no nivel Ill, 9,7% no nivel IV e 12,1% no nivel V. De acordo com a
distribuicdo do acometimento e do tonus, constatou-se quadriplegia
espastica em 14,6%, diplegia espastica em 38,5%, e hemiplegia espastica
em 34,8%. Os discinéticos e ataxicos totalizaram 19,4% (RICE et al., 2009).

Vale destacar que esta distribuicdo foi feita com base em amostra de
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criancas que vivem em paises desenvolvidos. O mesmo estudo realizado
em uma populacdo que inclui adolescentes e/ou adultos que vivem em um
pais subdesenvolvido pode ter resultados diferentes.

Os disturbios osteomusculares acometem todos o0s pacientes, em
maior ou menor grau, € sdo mais prevalentes no tipo espastico e naqueles
gue apresentam maior comprometimento da funcéo motora grossa (niveis IV
e V do GMFCS). As desordens posturais e motoras, as alteracdes do tonus
e o desequilibrio muscular surgem precocemente e podem limitar as
atividades funcionais (SHEVELL; DAGENAIS; HALL, 2009).

Estima-se que a proporc¢ao de criancas com paralisia cerebral que
apresenta déficit cognitivo varia de 31% a 65% (Ql < 70%), e estes
pacientes sdo mais propensos a apresentar problemas emocionais e de
comportamento. Cerca de 20% a 46% dessas criancas apresentam
epilepsia, 2% a 6% déficit auditivo e um percentual de 2% a 19% apresenta
déficit visual. Os problemas de fala e linguagem estdo associados e
presentes em 28% a 43% e perturbacdes do espectro autista séo
identificadas em 9% dos pacientes. Aproximadamente 57% apresentam
problemas alimentares relacionados a dificuldade na succdo e na degluticéo
e a presenca de disfuncdo oromotora. A enurese esta presente em cerca de
25% dos pacientes. Vale destacar que todos o0s comprometimentos
secundarios tém impacto nas habilidades motoras. As comorbidades séo
mais frequentes em criancas espasticas e discinéticas, e entre aquelas
classificadas nos niveis IV e V do GMFCS (SHEVELL; DAGENAIS; HALL,

2009).

Introdugdio 28



1.3 Estresse

A palavra stress € originaria do idioma inglés. Em principio era
usada na fisica e na mecanica para descrever fendbmenos fisicos, definida
como uma forga exercida sobre um corpo que tende a deformar-se (TACHE;
BRUNNHUBER, 2008).

Historicamente, o fisiologista Walter Cannon em 1920 e o
endocrinologista Hans Selye 1936 forneceram a base conceitual para o
estudo do estresse (PERDRIZET, 1997).

Cannon estudou as reacfes a estimulos ambientais nocivos ou
as ameacas a homeostase interna — como por exemplo a exposicdo a
temperaturas extremas, dor, hipoglicemia, medo, raiva — e desenvolveu o
conceito sintetizado na expressado ‘“reacado de luta ou fuga”. Segundo ele,
como reacdo a uma ameaca, 0S Sistemas nervoso, endoécrino e limbico
agem de forma integrada, respondendo aos estimulos com a liberacdo de
adrenalina (PERDRIZET, 1997).

Selye aprofundou os estudos sobre respostas do organismo a
estimulos fisicos (agressfes) e propds o uso do termo estresse no meio
clinico. Ele descreveu o estresse como uma sindrome, a Sindrome Geral de
Adaptacdo, composta por trés fases (alerta, resisténcia ou adaptacédo e
exaustdo), produzida por agentes nocivos que causam uma resposta nao
especifica do organismo. A reacao do estresse foi assim descrita: ativacdo
da amigdala no mesencéfalo, provocando um estimulo neuronal que faz com
que o hipotalamo estimule a liberacdo de adrenalina, noradrenalina e cortisol
pela glandula suprarrenal. A liberacdo desses hormoénios no sangue ativa o
sistema reticular, que €& responsavel por desencadear ou ndo respostas

orgéanicas (TACHE; BRUNNHUBER, 2008).
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Ao longo de quase cem anos surgiram varias teorias para avaliar
e compreender o0 estresse e transtornos relacionados a ele. Do modelo
simples e experimental proposto por Cannon, ao conceito clinico introduzido
por Selye (com aplicacdo humana), que considera 0 estresse como uma
resposta biolégica a um estimulo que desafia o equilibrio do organismo,
surgiram outros modelos mais complexos. Nestes, diante de uma situacao
estressora, o0 tipo de resposta de cada individuo depende ndo somente da
intensidade e frequéncia do evento estressor, mas também das
caracteristicas individuais e influéncia dos fatores ecoculturais (MARGIS et
al., 2003; PERDRIZET, 1997).

Vale destacar que as manifestacdes de estresse também podem
ser positivas e estimulantes. Para Selye, o estresse esta intimamente
relacionado com a capacidade de adaptacdo do individuo e, por isso, a

auséncia total desse fator é equivalente a morte (PERDRIZET, 1997).

1.4 Parentalidade e Estresse Parental
Segundo o dicionério da lingua portuguesa parental é relativo a
pai e mae (FERREIRA, 1999). A parentalidade é influenciada por fatores
individuais, relacionais e ecoculturais. Os pais e o ambiente influenciam o
processo de desenvolvimento dos filhos e podem contribuir para minimizar
ou mesmo aumentar as potencialidades e/ou limitacdes da crianca
(ROBERTS; LAWTON, 2000).
O interesse por esta tematica surgiu de uma forma mais evidente
na segunda metade do século XX, quando os psicélogos procuravam
compreender por que alguns pais constrangiam seus filhos ou eram

violentos para com eles e quais eram as consequéncias dessas acdes na
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vida das criancas. A investigacao concentrou-se inicialmente nas familias de
criangas vitimas de maus-tratos e abrange atualmente populacdes diversas,
incluindo familias de criangcas com paralisia cerebral (CRUZ, 2010).

O estresse € um conceito intrinseco a parentalidade, todos os
pais experimentam estresse no desempenho do seu papel parental. O
estresse parental € definido como o estresse vivido pelos genitores nas suas
funcbes de pai e de mae. A parentalidade e o estresse parental s&o
multideterminados, influenciados pelas caracteristicas da crianca, dos pais e
do contexto (LOYD; ABIDIN, 1985).

Urie Bronfenbrenner ao propor a teoria socioecologica considera
que individuos e familias ndo existem isoladamente, mas em um contexto
mais amplo — microsistema, mesosistema, exosistema e macrosistema — em
gue transformam e séo transformados pelas relagbes estabelecidas. A partir
dai, os pais constroem seus valores, metas e estratégias educativas. O
microsistema € representado pelas caracteristicas individuais e pelo
relacionamento da pessoa com o local onde ela se encontra (casa, creche,
escola). O mesosistema € composto pela interacdo entre dois ou mais
ambientes dos quais uma pessoa participa. O exosistema constitui sistemas
organizacionais mais amplos e a pessoa nao participa ativamente deles;
porém, pode ser por eles afetada. Como exemplos, o sistema de saude, o
local de trabalho dos pais, a rede de assisténcia social e as escolas -
operam no nivel das politicas publicas. O macrosistema é o mais amplo e
envolve todos os ambientes, formando uma rede de interconexdes que se
diferenciam de uma cultura para outra; inclui religido, sistema econémico,

configuracbes sociais e contexto em que a deficiéncia é compreendida

(GRZYWACZ; FUQUA, 2000; JAQUES, 2003).
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O modelo ecocultural, deriva do modelo socioecoldgico e sugere
gue as familias criam uma rotina diaria para responder aos conflitos. Seriam
as “acomodacodes”, ndo restritas ao ambiente familiar, mas relacionadas
também ao contexto social extenso, formando um nicho ecocultural
(JAQUES, 2003; MARTINS; SZYMANSKI, 2004).

No contexto familiar, o nascimento de um filho constitui um evento
anico de alegria e comemoragdo marcado por sonhos, preocupacoes,
responsabilidades e expectativas (ARDORE; REGEN, 2003). Se o recém-
nascido ndo corresponde a idealizacdo dos pais por apresentar deficiéncia,
causa grande impacto. As reacdes podem ser semelhantes aos cinco
estagios decorrentes da morte de um ente querido, descritos por Kibler-
Ross (2002) - negacdo, raiva, barganha, depressdo e aceitacdo — e
comparadas a “morte do filho idealizado”.

A aceitacdo é mais dificil, porém variavel, para os pais cujos filhos
apresentam uma condi¢cdo crbnica e incapacitante, como € o caso da
paralisia cerebral e sofre influéncias relacionadas as caracteristicas da
crianca (diagnéstico, idade, desenvolvimento motor, desempenho cognitivo e
comportamento); caracteristicas familiares (crencas morais e religiosas,
expectativas, desejos, incertezas em relacdo ao futuro, nivel educacional,
condicdo socioecondmica) e aos fatores extra-familiares (demora em iniciar
o tratamento e as redes de suporte familiar e social). Contudo, mais de 70%
dos pais conseguem resolver bem os problemas decorrentes do recebimento
do diagnoéstico, superam a dor, a culpa e a tristeza e criam estratégias de
enfrentamento (SLOPER, 1999; GLENN et al., 2009).

Para as méaes a adaptacdo pode ser particularmente dificil.

Pesquisas nacionais com familias de baixa renda descrevem que o papel
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desempenhado pela mae na estrutura familiar engloba varias
responsabilidades. No que diz respeito aos filhos, cabe a ela desempenhar
a funcdo de educadora, cuidadora e socializadora. As mées de criangas com
deficiéncia sdo as principais responsaveis por acompanhar os filhos aos
atendimentos. A presenca do pai nas instituicdes € extremamente rara. Ao
homem cabe fundamentalmente garantir o sustento da familia. As exigéncias
do dia a dia colocam a mae em maior risco para desenvolver distarbios
fisicos e mentais (MARTIN; ANGELO, 1999; MONTEIRO; MATOS;
COELHO, 2004). Com base na importancia do papel materno as mées foram
eleitas populagao-alvo desta pesquisa sobre o estresse.

Para Abidin (1992) o estresse vivido pelos pais € resultado das
dificuldades experimentadas na relacdo com os filhos durante o desempenho
do papel parental e manifesta-se como afastamento social e escassez de
recursos para lidar com as situacdes potencialmente estressoras.

Assim, o0 estresse experimentado esta relacionado com: 1)
caracteristicas especificas do filho; 2) caracteristicas dos pais; 3) variaveis
situacionais diretamente relacionadas com o desempenho do papel parental.
Cada um destes trés grupos de caracteristicas congrega Vvarios
componentes. As caracteristicas da crianca que influenciam o estresse
parental estdo sobretudo relacionadas com o comportamento (nivel de
habilidade motora, temperamento, humor, capacidade em lidar com
mudancas, e exigéncias que elas impdem aos pais). As especificas dos pais
relacionam-se com a energia emocional disponivel para a criangca, a
percepcao de competéncia parental, e o investimento intrinseco neste papel.
Quanto as variaveis situacionais contam-se o apoio instrumental e emocional

do cénjuge/parceiro, o isolamento social, a disponibilidade do apoio e a
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restricdo que o papel parental coloca na vida dos pais (LOYD; ABIDIN, 1985;
ABIDIN, 1992).

Maiores niveis de estresse parental tém sido associados a
fragilidade no vinculo pai/mée-filho, ao autoritarismo, a negligéncia, ao
abuso parental, a qualidade conjugal negativa e a depressdo (DEATER-
DECKARD, 1998).

Existem varias fontes de estresse que perturbam o funcionamento
parental. No entanto, muitos pais experenciam estas fontes e aprimoram sua
competéncia. A presenca de um filho com deficiéncia pode contribuir para
melhor divisdo de responsabilidades, definicdo de papeis e favorecimento da
unido familiar. A satisfacdo em ajudar o filho a ter uma vida melhor gera
conforto emocional e traz recompensas que contrabalancam o0s pontos
negativos. Varios fatores individuais ou familiares atuam como protecéo,
atenuando os efeitos do estresse sob o sistema familiar ou, pelo contrério,
atuam como preditores, intensificando as reacfes familiares as fontes de
estresse (RAINA, 2005).

Estudos sobre estresse parental revelam que as mées de
criancas com paralisia cerebral apresentam nivel de estresse mais elevado,
guando comparado com maes de criancas sem deficiéncia (RAINA, 2005;
RIBEIRO; VANDENBERGHE; PORTO, 2012) ou com maes de filhos que
apresentam outras condi¢cdes crénicas como € o caso da sindrome de Down
(CRUZ, 2010).

Existem instrumentos que avaliam o estresse parental, como
exemplos: Nijmeegse Ouderlijke Stress Index (NOSI), Perceived Stress
Scale (PSS), Parenting Stress Index (PSI), Parenting Stress Index Short

Form (PSI/SF) (RIBEIRO; VANDENBERGHE; PORTO, 2012). Para este
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estudo selecionou-se o PSI/SF (detalhado nos métodos) por ser o

instrumento mais adequado para responder aos objetivos desta pesquisa.

1.5 Estresse Parental e Categorizacao Etaria

Existe muita divergéncia no que diz respeito a classificacdo das
diferentes fases do desenvolvimento humano. Falta padronizacdo e néao é
clara a delimitacdo etaria, principalmente para as primeiras fases da vida,
desde o recém-nascido até o final da adolescéncia.

De acordo com o Fundo das Nacdes Unidas para a Infancia
(UNICEF, 2004), crianca é todo ser humano menor de 18 anos. Ja o
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), no Brasil, considera crianca a
pessoa de até 12 anos de idade incompletos e adolescente aquela entre 12
e 18 anos de idade (BRASIL, 2002). A Organizacdao Mundial de Saude
(OMS) utiliza a denominacéo infancia para o periodo até 9 anos de idade e
a adolescéncia, considerada a fase de transicdo entre a infancia e a idade
adulta, compreende a faixa de 10 a 19 anos (WHO, 2007). Como se pode
ver, ndo existe senso comum.

Para este estudo, a amostra de mées sera especificada de acordo
com a idade dos filhos. A divisdo proposta pela OMS — infancia (até 9 anos)
e adolescéncia (10 a 19 anos) — foi tomada como base. Entretanto, por
considerar as evidentes diferencas de cada fase, além das peculiaridades da
relacdo mée-filho em cada etapa do desenvolvimento humano dividiu-se a
infancia em dois grupos: “bebé” para aqueles com idade de até 2 anos e
“crianca” para aqueles com idade de 3 a 9 anos. Os “adolescentes” aqueles

com idade de 10 a 19 anos.
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A medida que a crianca se desenvolve, os pais sdo exigidos de
forma diferente. Cuidar de um bebé é muito diferente de cuidar de uma
crianca e de um adolescente. As areas em que o0 controle tera de ser
exercido mudam com o passar do tempo, assim como o grau de
independéncia e as capacidades intelectuais e linguisticas. Os pais se
adaptam a essas mudancas alterando seu estilo de cuidar (BEE, 2003;
GALLAHUE; OZMUN, 2005; HAYWOOD; GETCHELL, 2010).

Quando o bebé nasce, frequentemente a mae assume maior
responsabilidade nos cuidados de higiene, alimentacdo, bem-estar fisico e
emocional e adaptacao dele ao ambiente. O bebé é dependente da mae e
seu desenvolvimento vai ser fortemente influenciado pela relagcéo
estabelecida entre eles. Os primeiros dois anos de vida sdo cruciais no
processo de desenvolvimento humano, que depende da maturacéao fisica e
neuronal, da hereditariedade e de fatores ambientais. As mudancas fisicas
acontecem de forma acelerada, otimizando as aquisicdes neuromotoras. As
habilidades motoras que o bebé adquire afetam o tipo de experiéncia e a
forma de se relacionar com o meio, e isso interfere no autoconceito e na
personalidade. Outra caracteristica importante desta fase € a persisténcia de
aparecimento das doencas agudas que demandam maiores cuidados (BEE,
2003; GALLAHUE; OZMUN, 2005; HAYWOOD; GETCHELL, 2010). No caso
de bebés com algum quadro crénico, como a paralisia cerebral, os cuidados
devem ser ainda maiores para evitar internacdes frequentes. Somado a isso,
nessa fase a genitora possivelmente terd de se adaptar ao bebé, ao
diagnostico de deficiéncia e as demais mudancas impostas por ele.

Criangas apresentam um conjunto de caracteristicas especificas

que resultam de seu processo de maturagcdo biopsicossocial. O
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aprimoramento das habilidades motoras, cognitivas e sensoriais favorece
maior independéncia, viabiliza o processo de escolarizagdo, bem como a
realizacdo de atividades de vida diaria e lazer. As relacdes interpessoais sao
ampliadas e assim, otimizam a participacdo social e crescente autonomia
(BEE, 2003; GALLAHUE; OZMUN, 2005; HAYWOOD; GETCHELL, 2010).
Em criancas com paralisia cerebral a limitacdo nas habilidades motoras, a
presenca de comorbidades, a dor, problemas emocionais e de
comportamento e o déficit cognitivo sdo exemplos de aspectos que
interferem no desempenho escolar, na habilidade funcional e por
consequéncia na aceitacdo e adaptacdo social. E neste periodo que a
deficiéncia torna-se mais visivel e desafia tanto os pais quanto os filhos.

A adolescéncia € marcada pelo inicio da maturacdo sexual; nesse
periodo ocorrem mudancas significativas no corpo, como o aumento
acelerado do peso e da altura. E uma fase de muitos conflitos, com
mudancas de comportamento, busca pela independéncia e liberdade,
estabelecimento de objetivos e definicdo de papéis na sociedade. E um
periodo desafiador e cheio de expectativas também para a familia (BEE,
2003; GALLAHUE; OZMUN, 2005; HAYWOOD; GETCHELL, 2010). Para os
adolescentes com deficiéncia fisica, este processo pode ser mais
complicado. O crescimento acelerado faz com que as deformidades
musculares e 0sseas se instalem com maior rapidez. O maior tamanho, o
peso e as limitacbes fisicas dificultam os manuseios e sobrecarregam os
pais. Além disso, possiveis déficits cognitivos e sensoriais, somados a
superprotecdo dos genitores, podem restringir a busca pela independéncia,

dificultar a adaptacdo académica ou profissional, restringir as relacdes
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sociais e contribuir para o empobrecimento do autoconceito (BROSSARD-
RACINE et al., 2013).

Como ja destacado, na paralisia cerebral, em qualquer faixa
etaria, o0 comprometimento € extremamente variavel. Desta forma, bebés,
criancas e adolescentes apresentam caracteristicas muito diferentes e as
demandas de cuidado requeridas dependerdo do grau de acometimento e
das caracteristicas individuais. O impacto na familia e nos niveis de estresse

dos pais, também, sera variavel e multideterminado.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Avaliar o estresse parental em maes cujos filhos apresentam
paralisia cerebral e fazem tratamento de reabilitacdo em instituicOes

filantropicas na cidade de Goiania/Goias.

2.2 Objetivos Especificos

o Fazer uma revisado integrativa da literatura para selecionar, avaliar e
interpretar criticamente publicacbes que tiveram como foco o estresse
vivenciado por pais/cuidadores de pessoas com paralisia cerebral.

o Avaliar se o estresse parental de maes de filhos com paralisia cerebral
sofre variagbes dependentes da gravidade da deficiéncia motora e fases da
vida dos filhos.

o Verificar se existem variacdes no estresse parental entre maes de
filhos com paralisia cerebral que tém leve comprometimento motor (niveis I/II
do GMFCS) e grave comprometimento motor (niveis IV/V do GMFCS).

o Avaliar o estresse parental em méaes de filhos com paralisia cerebral
classificados nos niveis I, I, IV e V do GMFCS e verificar a influéncia do

comprometimento motor no estresse das maes.
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o Avaliar se o estresse parental de mées de filhos com paralisia
cerebral sofre variagbes conforme as diferentes fases da vida dos filhos:
bebés, criangas e adolescentes.

o Relacionar o estresse parental de méaes de filhos com paralisia cerebral
com variaveis sociodemograficas: idade materna, escolaridade, renda familiar,
profissao/trabalho, participagcdo em atividades de lazer e acompanhamento

psicoldgico.
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3 METODOS

Tese construida na modalidade artigo cientifico e consta de dois
artigos.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Federal de Goias sob o protocolo CEP/HC/UFG N° 173/2010
(Anexo A), e desenvolvido de acordo com as recomendacgdes da Resolucao

n°. 196/96, do Conselho Nacional de Saude.

3.1 ARTIGO 1

Trata-se de uma revisdo integrativa, sendo esta um método de
revisdo de literatura, que permite a busca, selecdo, avaliacdo critica e a
sintese das evidéncias cientificas. Identifica lacunas na literatura e direciona
0 desenvolvimento de pesquisas futuras.

A busca foi conduzida na Biblioteca Virtual em Saude (BVS), onde
foram pesquisadas as bases de dados da Literatura Internacional em
Ciéncias da Saude (MEDLINE), Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS), Biblioteca Cochrane, indice Bibliogréafico
Espanhol de Ciéncias de Saude (IBECS) e Scientific Electronic Library
Online (SciELO). Além disso, foi realizada busca no United States National
Library of Medicine (PUbMED) e busca manual de referéncias bibliogréaficas
nos estudos selecionados. A busca foi realizada no periodo de janeiro a
julho de 2011 e optou-se por selecionar estudos publicados no periodo de
1998 a 2011. Este corte temporal foi feito, pois, as publicagcbes com termo

‘estresse parental’, surgiram no final da década de setenta. Por varias
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décadas, os pesquisadores estudaram o estresse parental em diferentes
tipos de familias. Em nossa busca da literatura, encontramos estudos
especificos de estresse parental em familias de criancas com paralisia
cerebral somente a partir de 1998.

No site http://decs.bvs.br/ foram consultados os Descritores em

Ciéncias da Saude (DeCS) e identificados o0s seguintes: paralisia
cerebral/cerebral palsy, estresse/stress, parental/parental, mae/mother,
pai/father.

No quadro 1 encontram-se as bases de dados, a combinacdo dos
descritores, o total de titulos e a selecao final.

De acordo com as normas da revisdo integrativa foram
estabelecidos os critérios de inclusdo e de excluséo. Critérios de inclusao:
(a) pesquisas que investigaram o0 estresse parental vivenciado pelos
pais/cuidadores de criancas e/ou adolescentes com paralisia cerebral; (b)
artigos publicados no periodo de 1998 a 2011; (c) artigos em inglés,
portugués ou espanhol. Critérios de exclusdo: (a) artigos que estudaram o
estresse vivenciado pelos pacientes com paralisia cerebral; (b) artigos que
estudaram o estresse materno no pré-natal; (c) artigos que estudaram o
estresse decorrente de distirbios osteomusculares; (d) artigos que
estudaram o estresse em pais de criangcas com outras condi¢des cronicas
diferentes da paralisia cerebral; (e) artigos que ndo estudavam o estresse
parental como foco principal; (f) artigos repetidos na busca.

No inicio da busca, foram identificados 153 titulos; inicialmente a
selecdo foi feita pelos titulos, eliminando-se os repetidos. Foram

selecionados os titulos de artigos referentes a estresse parental em pais
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cujos filhos tinham paralisia cerebral. Em seguida, procedeu-se a leitura de
todos os resumos para aplicacdo dos critérios de inclusdo e excluséao,
resultando na inclusdo de 25 artigos. Posteriormente, procedeu-se a busca
do texto completo e categorizacdo em dois grupos, 21 estudos com
metodologia quantitativa e quatro estudos com metodologia qualitativa. A
leitura dos textos permitiu refinar ainda mais a busca; restaram, entéo, 13
referéncias. Todos o0s textos selecionados utilizaram metodologia
guantitativa, com base em instrumentos psicométricos que avaliaram o
estresse. Os textos qualitativos foram excluidos, por néo tratarem
diretamente do assunto. Entretanto, indicam que a pesquisa qualitativa pode
contribuir para a compreensao do processo adaptativo dos pais.

A andlise minuciosa desses artigos possibilitou extrair as
seguintes informacdes: autores, ano de publicacéo, periddico de publicacéo,
tipo de estudo, objetivos, -caracteristicas da amostra, metodologia,
instrumento de avaliacdo do estresse parental, resultados. Foi realizada,

concomitantemente, andlise critica dos textos.

3.2 ARTIGO 2
3.2.1 Tipo de Estudo

Estudo descritivo e transversal.

3.2.2 Local do Estudo
A coleta dos dados foi realizada em quatro instituicbes de
reabilitacdo na cidade de Goiania, capital de Goias. As instituicbes séo

filantropicas e atendem predominantemente a populacao de baixa renda. As

Métodos 43



instituicbes sao: Centro de Orientacdo Reabilitacdo e Assisténcia ao
Encefalopata (CORAE), Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de
Goiania (APAE de Goiania), Sociedade Pestalozzi de Goiania e o Centro de

Reabilitacdo e Readaptacéo Dr. Henrique Santillo (CRER).

3.2.3 Critérios de Inclusao e Exclusao

Critérios de inclusdo: a) maes de filhos com diagndstico de
paralisia cerebral; b) mées de bebés (8 meses até 2 anos), de criancas (3 a
9 anos) e de adolescentes (10 a 19 anos) de ambos 0s sexos; ¢) maes cujos
filhos estavam classificados nos niveis I, I, IV e V do GMFCS; e) maes que
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice
A).

Méaes de bebés com idade menor do que 8 meses nao foram
incluidas porque com a realizacdo do estudo piloto, que antecedeu esta
pesquisa, percebeu-se que maes de bebés muito jovens tiveram dificuldade
em responder o instrumento PSI/SF. Esta dificuldade provavelmente estava
relacionada com a baixa sensibilidade do instrumento para esta faixa etaria.

Critérios de exclusao: a) maes que tinham mais de um filho com
diagndstico de paralisia cerebral; b) maes cujos filhos tinham outra condicao
clinica associada a paralisia cerebral (exemplo: sindrome de Down, autismo,
cegueira); mées de filhos classificados no nivel Il do GMFCS - este nivel é
intermediario e ndo permite uma avaliacdo clara das diferencas motoras

apresentadas na paralisia cerebral.
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3.2.4 Amostra

A amostra foi calculada utilizando o teste de hipotese bicaudal
que definiu seu tamanho em 144 maes, com 36 maes para cada grupo. O
poder do teste foi de 80,0%. Foram coletados dados de um nimero maior de
maes, 54% a mais, para evitar perda amostral e aumentar a forca de analise.
A amostra final foi constituida por 223 mées, 52 maes de filhos classificados
no nivel | do GMFCS, 44 do nivel Il, 43 do nivel IV e 84 do nivel V. Destas,

58 eram maes de bebés, 96 de criancas e 69 de adolescentes.

3.2.5 Procedimentos

A equipe de coleta foi composta pela pesquisadora responsavel e
duas auxiliares de pesquisa devidamente treinadas.

Realizou-se um estudo piloto com uma populagcédo similar, porém
diferente da que seria alvo do estudo principal. Para o estudo piloto foram
selecionadas, por conveniéncia, 36 maes de criancas com sindrome de
Down atendidas na APAE de Goiania. O objetivo foi treinar as auxiliares de
pesquisa, testar a forma de aplicacdo dos instrumentos, verificar se as
guestBes eram facilmente compreendidas pelas mées e testar a forma de
apresentacao (layout) dos instrumentos. A partir dai, corrigiu-se um erro de
portugués no instrumento original, modificou-se a forma de apresentacado e
definiu-se que a melhor forma de aplicacdo seria a entrevista, com a
pesquisadora posicionada ao lado da mée lendo todos os itens e
apresentando um cartdo com as alternativas a serem escolhidas.

Finalizado o estudo piloto iniciou-se a pré-selecdo da amostra. A

pré-selecao foi realizada com o auxilio dos fisioterapeutas das instituicoes
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participantes, eles indicaram a relacdo de nomes das maes, idade dos filhos
e nivel do GMFCS que eles estavam classificados. A selecéo final foi feita
apos o contato da pesquisadora com o paciente para confirmacdo do nivel
do GMFCS e contato com as maes para apresentacdo da proposta do
estudo e convite. As méaes que concordaram em participar da pesquisa
foram esclarecidas e assinaram o TCLE.

Os instrumentos foram aplicados sob forma de entrevista
individual em sala privativa, sem a presenca do filho, dentro das institui¢des,
no periodo de agosto a dezembro de 2011. O tempo médio da entrevista foi

de 20 minutos.

3.2.6 Instrumentos

Utilizou-se o indice de Estresse Parental na Forma Curta (PSI/SF)
(Apéndice B), o Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa
(GMFCS) (Anexo B) e o Questionario Sociodemografico (Apéndice C).

O Parenting Stress Index (PSI) de autoria de Abidin foi publicado
em 1983 e é o instrumento mais utilizado em pesquisas realizadas em
diferentes paises, para avaliacdo do estresse em familias de pessoas com
paralisia cerebral. A verséo original € composta por 101 itens e a versao
curta, o Parenting Stress Index - Short Form (PSI/SF) foi publicada pelo
mesmo autor em 1995, contém 36 itens.

No Brasil, o instrumento ainda néo foi validado, embora tenha sido
traduzido e seja utilizado em teses de doutorado e artigos cientificos

(PEREIRA-SILVA; DESSEN, 2006; SZELBRACIKOWSKI, 2009; MINETTO,
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2010; BERGAMO; BAZON, 2011). A doutora Maria Auxiliadora Dessen,
professora da Universidade de Brasilia, e o doutor Marc Bigras, professor da
Universidade de Montreal no Canada sdo 0s principais responsaveis pela
utilizacdo do instrumento no Brasil. O professor Marc Bigras orientou a
anélise do PSI/SF para esta pesquisa (comunicacéo pessoal)®.

O PSI/SF é um questionario para ser aplicado aos pais (méae/pai)
com o objetivo de mensurar a intensidade do estresse que ocorre no sistema
pais-filhos e identificar as principais fontes de estresse nessa relacéo.
Apresentado sob a forma de questionario de aplicagdo individual. E um
instrumento de auto-relato que pode ser utilizado em pesquisas e na
aplicacédo clinica como forma de investigacdo para um diagndstico precoce
de estresse (ABIDIN, 1992; BIGRAS; LAFREIERE; DUMAS, 1996). Este
instrumento € composto por 36 itens, subdivididos em trés subescalas:
“sofrimento parental”, “interacdo disfuncional genitor-crianga” e “crianga
dificil”’, com 12 itens cada. A subescala “sofrimento parental”, itens 1 a 12,
esta relacionada ao sofrimento e angustia que pai/mae experimentam ao
exercerem seus papeis e como as exigéncias do filho podem restringir a
participacdo social dos pais; a subescala “interacées disfuncionais genitor-
crianga”, itens 13 a 24, avalia as representacdes que o0 genitor tem de seu
filho, sua interacdo com ele e até que ponto os filhos correspondem as
expectativas dos pais; a subescala “crianga dificil”’, itens 25 a 36, foca as
caracteristicas de comportamento do filho e como estas causam impacto nos
pais. E possivel obter resultados por subescala e um resultado total que

corresponde ao somatorio das subescalas. Esta discriminacdo de resultados

' Comunicac&o pessoal por email em janeiro de 2012 (Anexo C).
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permite perceber em qual dominio o estresse estd mais elevado
(SZELBRACIKOWSKI, 2009; MINETTO, 2010).

Para cada questéo investigada no PSI/SF, existe um conjunto de
proposicdes que compdem uma escala do tipo Likert, de cinco itens (de 1 =
discordo totalmente a 5 = concordo totalmente). Para o célculo do escore a
pontuacdo das questdes € invertida, exceto as questbes 22 e 33. A soma
dos pontos atribuidos a cada item define o escore total, que pode variar de
um minimo de 36 pontos a um maximo de 180 pontos. O ponto de corte para
o nivel de estresse ser considerado preocupante € de 94 pontos, no
questionario total; 33 na “subescala sofrimento parental”’; 28 na subescala
“‘interacdes disfuncionais genitor-crianga” e 37 na subescala “crianga dificil”.
Resultados mais altos indicam niveis mais elevados de estresse parental.
Cumpre salientar que este instrumento ndo € suficiente para um diagnostico
clinico, entretanto, niveis de estresse acima dos pontos de corte podem
indicar a necessidade de uma avaliacdo mais detalhada e encaminhamento
para intervencao clinica (SZELBRACIKOWSKI, 2009; MINETTO, 2010).

O GMFCS classifica a paralisia cerebral em 5 niveis de aquisicdo
motora que ocorrem em 5 fases, de acordo com a idade. A primeira fase
ocorre antes dos dois anos de idade; a segunda dos dois aos quatro anos; a
terceira dos quatro aos seis anos; a quarta dos seis aos doze anos e a
quinta dos doze aos dezoito anos. Nesta Ultima fase estd descrito o
progndéstico motor final de cada nivel. A crianca no nivel | é capaz de andar,
correr e pular, porém com prejuizo na velocidade, coordenacao e equilibrio.
No nivel Il pode andar e apresenta capacidade minima para correr e pular.
No nivel 1ll tem apenas marcha com aparelhos auxiliares de locomogao. No

nivel IV a locomocao independente € muito limitada, mas pode-se alcancar
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uma autolocomocdo utilizando-se cadeira de rodas motorizada. No nivel V
todas as areas de funcdo motora estdo limitadas e a pessoa precisa ser
transportada em cadeira de rodas (PALISANO et al., 1997; PALISANO et al.,
2008).

O Questionario  sociodemogréfico, foi elaborado pela
pesquisadora exclusivamente para esta pesquisa e incluiu dados referentes
a idade materna, escolaridade, renda familiar, recebimento de beneficio
social, profisséo/trabalho, estado civil, niumero de filhos, participagdo em

atividades de lazer, tipo de transporte e acompanhamento psicologico.

3.2.7 Andlise Estatistica

Os dados foram registrados em planilha eletrénica Microsoft
Excel, criou-se um banco unico, analisado com aplicagdo do programa IBM
Statistc Package of Social Sciences (SPSS), versdo 20.0. As variaveis
quantitativas foram apresentadas com valores da média, desvio padrao,
maximo, minimo e também a mediana, quando ndo apresentavam
distribuicdo normal; e as varidveis qualitativas foram apresentadas em
nameros absolutos e em porcentagens.

Para andlise da distribuicdo das variaveis quantitativas foi usado
o teste de normalidade Kolmogorov-Smirnov. As variaveis parameétricas
foram analisadas com a aplicagdo do teste T-student ou ANOVA; as
variaveis que ndo apresentavam distribuicdo normal foram analisadas com a
aplicacado do teste Mann-Whitney, quando havia dois grupos e Kruskal-
Wallis para mais do que dois grupos.

Em relacdo as varidveis qualitativas, foram estudadas as

associacdes entre os grupos de méaes, utilizando-se o teste qui-quadrado.
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Foi realizada andlise de correlacdo para descrever a forca e a
direcédo da relacéo entre as variaveis. Utilizou-se o coeficiente de correlacéo
de Spearman considerando que a variavel de desfecho era ordinal e as
variaveis independentes poderiam ser categoricas ou também ordinais.

A analise multivariada foi feita com aplicacdo da Regressao
Logistica. Foram construidos quatro modelos que consideraram como
desfecho em cada um o questionario total e cada uma das trés subescalas.
As variaveis independentes (explicativas), para cada modelo, foram aquelas
gue na andlise univariada apresentaram valores de significancia de p< 0,20.

Para todos os testes foi utilizado o nivel de significancia de 5%
(p< 0,05).

Calculou-se também a consisténcia interna das escalas aplicadas

por meio do coeficiente alfa de Cronbach.
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ESTRESSE PARENTAL EM FAMILIAS DE CRIANCAS COM PARALISIA
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RESUMO

Objetivo: selecionar, avaliar e interpretar criticamente as publicagbes que tiveram
como foco principal o estresse vivenciado pelos pais/cuidadores de criangcas com
paralisia cerebral. Método: revisdo integrativa da literatura. A busca foi conduzida na
Biblioteca Virtual em Salde (BVS), no United States National Library of Medicine
(PUbMED) e busca manual de referéncias nos estudos selecionados. Optou-se por
selecionar estudos publicados no periodo de 1998 a 2011. Resultados: integraram a
amostra 13 artigos. Pais de criancas com paralisia cerebral apresentam niveis de
estresse maiores do que os pais de criangas sem deficiéncia. Os problemas de
comportamento, os distdrbios psicolégicos e emocionais das criancas foram 0s
fatores mais comumente associados aos maiores niveis de estresse. A satisfacdo com
apoio social, satisfacdo com o papel de pai/mée, o bom funcionamento familiar, o
vinculo afetivo pai/mae-filho, o apoio do coOnjuge e o sentimento de participar

ativamente da vida social contribuem para reduzir os niveis de estresse. Concluséo: a
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salde dos pais de criancas com paralisia cerebral esta comprometida pelos maiores
niveis de estresse. Desta forma, profissionais da salde devem oferecer uma atencao
especial a eles.

Descritores: paralisia cerebral, estresse parental, mae, pai.

PARENTAL STRESS IN FAMILIES OF CHILDREN WITH CEREBRAL
PALSY: AN INTEGRATIVE REVIEW

ABSTRACT

Obijective: to select, evaluate and interpret critically the bibliographic production
focused on the stress experienced by parents / caregivers of children with cerebral
palsy. Method: an integrative literature review. Sources for this search were the
Virtual Health Library (VHL), the United States National Library of Medicine
(PubMed) and manual search of references from the selected studies. We opted to
select studies published between 1998 and 2011. Results: the sample included 13
articles. Parents of children with cerebral palsy have higher stress levels than parents
of children without disabilities. Behavioral problems, psychological disorders and
emotional needs of children were factors commonly associated with high levels of
stress. Satisfaction with social support, self-satisfaction with the parental role, a good
family functioning, an emotional bond between father/mother and child, the spousal
support and the sense of being an active participation in social life help reduce stress
levels. Conclusion: parents of children with cerebral palsy are likely to be their
health affected by higher levels of stress. Thus, health professionals should give them
special attention.

Keywords: cerebral palsy, parental stress, mother, father.
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INTRODUCAO

A paralisia cerebral é um transtorno complexo que causa grande impacto
na vida da pessoa acometida, na dindmica familiar, na sociedade e interfere nas
politicas publicas por representar uma condicdo clinica crénica, complexa e que gera
custos elevados. Constitui um grupo de encefalopatia cronica ndo evolutiva
caracterizada por desordem permanente do desenvolvimento, da postura e do
movimento, que causa limita¢cdes da atividade atribuida a distdrbios ndo-progressivos
que ocorrem no desenvolvimento fetal ou no cérebro infantil. As desordens motoras
sdo frequentemente acompanhadas por alteracfes sensoriais, cognitivas, perceptivas,
de comunicacdo e de comportamento, além de epilepsia e problemas
musculoesqueléticos secundarios. A prevaléncia é de 2 a 3 por 1000 nascidos vivos e
é a causa mais comum de deficiéncia fisica grave que acomete criancas’.

Apdbs o nascimento de um filho com paralisia cerebral a familia precisa
adaptar-se a inimeras condigdes estressantes que se modificam em intensidade e
frequéncia ao longo do tempo. Estas adaptagdes dependem dos recursos disponiveis,
das caracteristicas familiares e das necessidades da crianca®. A incapacidade, a
visibilidade da deficiéncia, os problemas emocionais, as dificuldades de
comportamento e a fragilidade da satde do filho sobrecarregam os pais. Um dos
principais desafios é lidar com os problemas da crianca de forma eficaz e conciliar
essa tarefa com as exigéncias da vida cotidiana®*.

Os pais podem ter um risco maior de desenvolver distirbios da saude
fisica e do bem-estar psiquico. Além das angustias, expectativas e a pressao de ver o
filho na situacdo de dependéncia, existe a dificuldade em manejar o proprio tempo.
Em geral, as mées passam maior tempo com os filhos e sdo elas as principais
responsaveis pelas atividades de cuidado. A tarefa de cuidar, exercida por um longo

tempo, pode se tornar uma fonte continua de estresse *°.
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Em 1936 o endocrinologista Hans Selye introduziu o termo stress para
descrever a sindrome produzida por varios agentes nocivos que causam uma resposta
ndo especifica do organismo a situacdes que o enfraquecem ou que o fazem adoecer®.
Segundo Selye (1959)', as manifestacdes do estresse envolvem trés fases que, em
conjunto, caracterizam a Sindrome Geral de Adaptacdo: fase de alerta, fase de
resisténcia e fase de exaustdo ou esgotamento.

Desse modelo, ainda simples, que considera o estresse como uma
resposta biolégica a um estimulo que desafia o equilibrio do organismo, surgiram
outros modelos mais complexos de estresse. Nestes, diante de uma situacédo
estressora, o tipo de resposta de cada individuo depende ndo somente da magnitude e
frequéncia do evento estressor, mas também da influéncia dos fatores ecoculturais.
Em modelos atuais é incluida, também, a capacidade individual de interpretar,
avaliar e elaborar estratégias de enfrentamento®.

O estresse vivido pelos genitores nas suas funcbes de pai e de mée é
denominado “estresse parental”. Fatores que modificam o estresse parental incluem:
(1) caracteristicas dos pais/cuidadores, como idade, estado civil, capacidade de
enfrentamento/coping, demandas de cuidados com o filho, auto-percepcdo; (2)
caracteristicas da crianca, como idade, gravidade da deficiéncia fisica, presenca de
problemas emocionais e de comportamento; (3) funcionamento familiar e vinculo
entre os pais e a criancga; (4) fatores sociais, como 0 acesso a suporte/apoio social; (5)
fatores  sécio-econdmicos, capacidade de acesso a cuidados formais,
empregabilidade; (6) contexto cultural. Cada um desses fatores sugerem que o
estresse ocorre em um contexto mais amplo do que simplesmente a provisédo de
cuidados a uma crianca com deficiéncia®®®.

Vale lembrar que quando o nivel de estresse é adequado, este se constitui

um fator motivacional que impulsiona os pais a desempenhar suas tarefas. Contudo,
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niveis de estresse muito elevados podem comprometer o funcionamento familiar com
consequéncias negativas para os pais e para os filhos. Segundo Abidin (1992)° o
estresse parental € o melhor preditor da saude e bem-estar dos pais, assim como do
desenvolvimento do filho, comparativamente com o estresse de outra natureza.
Embora relevante, o estresse parental em familias de pessoas com
paralisia cerebral tem merecido pouca aten¢do, ndo s6 no Brasil, mas no mundo
inteiro. Sendo assim, o objetivo deste artigo é selecionar, avaliar e analisar
criticamente as publicagbes que tiveram como foco principal estudar o estresse

parental vivenciado pelos pais/cuidadores de criancas com paralisia cerebral.

METODO

Trata-se de uma revisao integrativa, sendo esta um método de revisdo de
literatura, que permite a busca, selecdo, avaliacdo critica e a sintese das evidéncias
cientificas.  Identifica lacunas na literatura e direciona o desenvolvimento de
pesquisas futuras'®.

A busca foi conduzida na Biblioteca Virtual em Saude (BVS), onde
foram pesquisadas as bases de dados da Literatura Internacional em Ciéncias da
Saude (MEDLINE), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), Biblioteca Cochrane, indice Bibliografico Espanhol de Ciéncias de
Saude (IBECS) e Scientific Electronic Library Online (SciELO). Além disso, foi
realizada busca no United States National Library of Medicine (PUDMED) e busca
manual de referéncias bibliograficas nos estudos selecionados. A busca foi realizada
no periodo de janeiro a julho de 2011 e optou-se por selecionar estudos publicados
no periodo de 1998 a 2011. Este corte temporal foi feito, pois, as publicacdes com
termo ‘estresse parental’, surgiram no final da década de setenta. Por vérias décadas,

0s pesquisadores estudaram o estresse parental em diferentes tipos de familias. Em
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nossa busca da literatura, encontramos estudos especificos de estresse parental em
familias de criancas com paralisia cerebral somente a partir de 1998.

No site http://decs.bvs.br/ foram consultados os Descritores em Ciéncias

da Saude (DeCS) e identificados os seguintes: paralisia cerebral/cerebral palsy,
estresse/stress, parental/parental, mde/mother, pai/father.

No quadro 1 encontram-se as bases de dados, a combinacdo dos
descritores, o total de titulos e a selecéo final.

De acordo com as normas da revisao integrativa foram estabelecidos os
critérios de inclusdo e de exclusdo. Critérios de inclusdo: (a) pesquisas que
investigaram o estresse parental vivenciado pelos pais/cuidadores de criancas e/ou
adolescentes com paralisia cerebral; (b) artigos publicados no periodo de 1998 a
2011; (c) artigos em inglés, portugués ou espanhol. Critérios de exclusdo: (a) artigos
que estudaram o estresse vivenciado pelos pacientes com paralisia cerebral; (b)
artigos que estudaram o estresse materno no pré-natal; (c) artigos que estudaram o
estresse decorrente de distarbios osteomusculares; (d) artigos que estudaram o
estresse em pais de criancas com outras condi¢fes crénicas diferentes da paralisia
cerebral; (e) artigos que ndo estudavam o estresse parental como foco principal; (f)
artigos repetidos na busca.

No inicio da busca, foram identificados 153 titulos; inicialmente a
selecdo foi feita pelos titulos, eliminando-se os repetidos. Foram selecionados os
titulos de artigos referentes a estresse parental em pais cujos filhos tinham paralisia
cerebral. Em seguida, procedeu-se a leitura de todos os resumos para aplicacdo dos
critérios de inclusdo e excluséo, resultando na inclusdo de 25 artigos. Posteriormente,
procedeu-se a busca do texto completo e categorizacdo em dois grupos, 21 estudos

com metodologia quantitativa e quatro estudos com metodologia qualitativa. A

Publicagées 56


http://decs.bvs.br/

leitura dos textos permitiu refinar ainda mais a busca; restaram, entdo, 13 referéncias.
Todos os textos selecionados utilizaram metodologia quantitativa, com base em
instrumentos psicométricos que avaliaram o estresse. Os textos qualitativos foram
excluidos, por nao tratarem diretamente do assunto. Entretanto, indicam que a
pesquisa qualitativa pode contribuir para a compreensdo do processo adaptativo dos
pais.

A andlise minuciosa desses artigos possibilitou extrair as seguintes
informacdes: autores, ano de publicacdo, periddico de publicacdo, tipo de estudo,
objetivos, caracteristicas da amostra, metodologia, instrumento de avaliacdo do
estresse parental, resultados. Foi realizada, concomitantemente, analise critica dos

textos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Integraram a amostra desta revisdo 13 artigos, todos publicados em
inglés. O quadro 2 apresenta a descricdo dos estudos selecionados de acordo com 0s
autores, ano de publicacdo, titulo dos artigos, local da publicacdo, objetivos,
métodos, instrumentos utilizados na coleta de dados e resultados.

O indice de Estresse Parental (PSI) foi o instrumento escolhido para
avaliar o estresse em oito artigos. O instrumento avalia a percep¢do que 0s genitores
tém dos seus filhos e dos sentimentos e reacGes diante de algum evento ou
comportamento do filho, incorpora questdes sobre a capacidade dos genitores para
lidar com a tarefa de ser pai/mde. Mede a percepcdo dos pais com relacdo as
demandas da crianca e inclui questdes a respeito das caracteristicas da crianga que
causam impacto nos pais”.

O principal objetivo, nos 13 artigos selecionados, foi avaliar o nivel de

estresse em pais de criancas com paralisia cerebral e investigar fatores
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aSSOCiados3,4,5,11,12,13,14,15,16,17,18.

Os fatores mais comumente investigados como
responsaveis pelas alteragdes nos niveis de estresse foram: gravidade da deficiéncia
motora/fisica; problemas de comportamento; distdrbios psicolégicos e emocionais;
funcionamento familiar; suporte social e estratégias de adaptacdo/coping. Um estudo
avaliou como o estresse parental e o apoio social, além da gravidade da deficiéncia
fisica, interferem nos problemas de comportamento das criancas com paralisia
cerebral e comparou os problemas de comportamento de criancas com paralisia
cerebral com uma amostra de criancas sem deficiéncia'®. Outro estudo comparou a
salde fisica e psicoldgica dos cuidadores de criangas com paralisia cerebral com a
satide dos demais cuidadores®.

Todos os autores concluiram que os pais/cuidadores de criancas com
paralisia cerebral apresentam niveis de estresse mais elevados quando comparados
com os de pais de criangas sem paralisia cerebral. Entretanto, apenas cinco artigos
expuseram claramente a diferenca na frequéncia de distribuicdo dos niveis de
estresse e pouca énfase foi dada aos pais que estavam bem adaptados****41°20,

A gravidade da deficiéncia fisica da crianca e a habilidade funcional
foram associadas a niveis mais altos de estresse nos pais/cuidadores em apenas dois
estudos®®®. Vale ressaltar, que o comprometimento fisico das criancas e/ou a
habilidade funcional foram, em sua maioria, classificados como leve ou moderado.
Além disso, as amostras foram constituidas predominantemente por pais de criancas,
sendo que apenas quatro estudos incluiram pais de adolescentes e, nestes, a média de
idade dos filhos foi igual ou menor que 10,6 anos. Isto revela a necessidade de
pesquisas com pais de adolescentes e de adultos com grave comprometimento. Estes
pais podem vivenciar um impacto maior na tarefa de cuidar.

A salde fisica das criangas com paralisia cerebral é significativamente

pior do que a de criancas sem deficiéncia em relagdo as habilidades motoras, a dor e
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a saude geral, e pais de criancas que sdo internadas com maior frequéncia apresentam
niveis mais elevados de estresse. Problemas comportamentais também sdo mais
frequentes em criangcas com maior comprometimento motor e sdo duas vezes mais
comuns, principalmente a hiperatividade; problemas de comportamento, distdrbios
psicolégicos e emocionais contribuem significativamente para elevar os niveis de
estresse dos pais>*> 111213141519 gntos, representaram aumento de 28% nos niveis
de estresse™. Observou-se, também, relacdo entre os problemas de comportamento
dos filhos e o sentimento de competéncia dos pais™.

A relacdo entre as dificuldades de comportamento dos filhos e o estresse
que os pais sentem salienta a importancia de se conhecer e tratar desajustes
psicossociais relacionados a criancas com paralisia cerebral. E provavel que o
estresse parental e 0 comportamento da crianca afetem um ao outro®. Para melhor
conhecimento sobre esta interrelacdo exigem-se novos estudos. Além disso, pouco se
sabe sobre os disturbios de comportamento de criancas com paralisia cerebral. Estes
problemas parecem exceder as questdes relacionadas & deficiéncia fisica.

Um amplo estudo populacional que investigou a saude de cuidadores de
criangas com paralisia cerebral, mostrou que eles tém pior saide fisica e psicolégica
do que os cuidadores do grupo controle?®. Os problemas de salde dos pais
contribuem para maiores niveis de estresse**>%. As alteracdes fisicas abrangem
problemas de coluna, enxaqueca, transtornos estomacais, dor e condicGes fisicas
cronicas. As alteracbes emocionais, incluindo o estresse parental, foram mais
frequentemente relatadas, 25,3% no grupo com filhos com paralisia cerebral e 13,7%
no grupo controle. Estes dados apontam que a tarefa de cuidar dessas criangas afeta
varios aspectos da saude do cuidador.

As dificuldades na comunicacdo da crianga, a deficiéncia intelectual e a

11
I

dor, corresponderam a 12% do aumento do estresse parental™. O comportamento da
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crianca, as necessidades de cuidado, o funcionamento familiar, a autopercepc¢éo
como pai/méae e as estratégias de adaptacdo/coping, contabilizaram 50% de variacéo
dos niveis de estresse®.

Em contrapartida, niveis mais elevados de suporte social estiveram
associados a menores niveis de estresse®®1"*8 O suporte social insuficiente e o
estresse responderam por 55% da variagdo do bem-estar nos pais. Entende-se por
suporte social as funcdes desempenhadas por pessoas, como membros da familia e
amigos no oferecimento de assisténcia instrumental, informacional e/ou emocional.
O apoio instrumental refere-se ao fornecimento de servicos ou ajuda pratica, tais
como recursos financeiros, transporte, cuidados com a saude, moradia; o apoio
informacional é o apoio voltado para solucdo de problemas; a assisténcia emocional
diz respeito & provisio de cuidado, atenc&o, amor, empatia e confianca™.

Oito artigos incluiram o pai na analise; contudo, as médes eram maioria
em todas as amostras, este fato confirma que as maes séo as cuidadoras principais.
Apesar dos estudos que incluem pais ndo encontrarem diferenca significativa nos
escores de estresse relatados pelos pais e pelas mées, os determinantes de estresse
sdo diferentes. Para as mées, 0s mais altos niveis de estresse estavam relacionados a
baixos niveis de satisfacdo com o suporte social. Para os pais, 0s mais altos niveis de
estresse estavam relacionados aos altos indices de problemas de comportamento do
filho>*>®, Os pais/mées que se consideram eficientes no seu papel e aqueles que
tém lacos afetivos estreitos com os filhos tendem a apresentar refor¢co emocional
positivo e menores niveis de estresse. O apoio do cdnjuge, o sentimento de
participacdo social e o bom funcionamento familiar tambeém s&o importantes

indicadores de melhor satde®*" 8,

Em estudo que incluiu mées da zona urbana e rural de Bangladesh

constatou-se que as maes da zona rural eram mais estressadas em relagdo as da zona
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urbana. Fatores significantes associados incluiram alteracées de comportamento dos
filhos, especialmente quando o filho era mais velho e a vivéncia em uma area rural
em um contexto familiar de pobreza*. Dois outros estudos apontaram a baixa renda
familiar como responsavel pelo aumento dos niveis de estresse***. Fica evidente,
portanto, a necessidade de mais estudos sobre a influéncia do contexto

socioecondmico sobre o estresse.

CONSIDERACOES FINAIS

Pais de criancas com paralisia cerebral apresentam nivel de estresse
maior do que pais de criancas sem deficiéncia e isto afeta a saude deles. As
alteracbes de comportamento, distlrbios psicolégicos e emocionais das criangas
foram os fatores mais comumente associados aos maiores niveis de estresse. O apoio
social, a satisfacdo com o papel de pai/mae, o bom funcionamento familiar, o vinculo
afetivo pai/mée-filho, o apoio do conjuge e o sentimento de participar ativamente da
vida social contribuem para reduzir os niveis de estresse.

O alto investimento no cuidado dos filhos causa um sofrimento as vezes
invisivel aos gestores e pesquisadores que estdo focados em outros assuntos, como as
técnicas de tratamento e os aspectos estruturais do servico. Este sofrimento nédo
reconhecido repercute no adoecimento dos pais, 0 que pode gerar grande impacto
social, alteracdo na dindmica familiar e alto custo para o sistema de salde. Existe
urgéncia na construcao de programas e acdes de salde coletiva que oferecam suporte
para que eles figuem melhor assistidos e menos vulneraveis a sobrecarga fisica e
psicologica.

Artigos sobre estresse parental em familias com filhos com paralisia
cerebral séo escassos e ndo ha nenhuma publicacdo nacional especializada sobre este

tema. Percebe-se a necessidade de estudos longitudinais que facilitem a compressao
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de como as familias lidam com o estresse em diferentes estagios do desenvolvimento
do filho. Além de estudos de natureza qualitativa que identifiguem o0s
comportamentos adaptativos, as dificuldades enfrentadas e reconhecam o0s recursos
utilizados pelos pais que lidam melhor com os desafios.

Fizeram parte desta revisdo estudos populacionais com importante
contribuicdo cientifica. Contudo, alguns, eram muito extensos e utilizaram uma
variedade grande de instrumentos de analise o que pode ter comprometido a coleta,
interpretacdo e analise dos dados (por exemplo, as referéncias 3, 11, 12, 13, 14, 15,
19, 20). Outros, ndo apresentam a porcentagem de pais que se encontram em niveis
elevados de estresse (por exemplo, as referéncias 13, 17, 19). Somente dois autores
(referéncias 11 e 12), deixam claro qual foi o ponto de corte (escore) para que o

estresse seja classificado como subclinico ou clinico.
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Base de Dados Descritores Total de | Selecéo
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[estresse/stress] AND [paralisia cerebral/cerebral 28 6
palsy] AND [parental]

BVS [estresse/stress] AND [paralisia cerebral/cerebral

palsy] 21 1
AND [mae/mother]

[estresse/stress] AND [paralisia cerebral/cerebral

palsy] 0 0
AND [pai/father]

PubMED [estresse/stress] AND [paralisia cerebral/cerebral 77 3

palsy] AND [parental]

[estresse/stress] AND [paralisia cerebral/cerebral
palsy] 20 1
AND [mée/mother]

[estresse/stress] AND [paralisia cerebral/cerebral

palsy] 5 0
AND [pai/father]
Busca manual nos [estresse/stress] AND [paralisia cerebral/cerebral
estudos selecionados palsy] 2 2

AND [parental] AND [mae/mother]

153 13

BVS - Biblioteca Virtual em Salde
PubMED - United States National Library of Medicine
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Quadro 2. Descricdo dos artigos selecionados de acordo com autores, ano, local de publicacdo, titulo, objetivos, métodos, instrumentos de avaliacdo e resultados.

Autor(es)/ Titulo Objetivos Meétodos/Instrumentos Resultados
Ano/local
Parkes J, Estudo transversal com 818 pais de criangas com PC (8 e 12 anos) | - 26% das maes com niveis altos de estresse.
Caravale B, . em nove regides da Europa. - Pais de criangas com PC tinham niveis mais altos de
; Estresse parental | Avaliar o estresse em U : X .
Marcelli M, & criancas com ais de criancas com Avaliacdo dos pais estresse do que os pais de criancas sem PC.
Franco F, PC: umag esquisa P PC e invegti ar Estresse parental - PSI/SF - N&o houve associacao entre estresse alto e
Colver At ' Pesq '9 Avaliagio da crianca comprometimento motor.
de corte fatores associados x / . L L
transversal na com os altos niveis de Funcdo motora - GMFCS - Pais de criangas com dificuldades de comunicacéo,
2011 Eurona estresse Funcdo manual — Bimanual Fine Motor Function to classify use | deficiéncia intelectual, ou dor estdo em risco maior
Europa pa. ' of arms and hands. de estresse. Respondendo por 12% da variacéo.
Estudo longitudinal (avaliagdo inicial, ap6s 1 ano e apds 2 anos).
Sipal RF, Avaliar se 0 estresse Foram entrevistados 110 pais, a maioria maes. Filhos com PC (9 - Os problemas de comportamento foram maiores em

Schuengel C, O curso dos arental e 0 anoio al3 anos). Comparacdo dos dados normativos de comportamento | criangas com PC.

Voorman JM, problemas de psocial alémpda com 2496 criangas (10 a 12 anos). - Os problemas de comportamento foram associados
Van Eck M, comportamento ravi dade da PC da Avaliacdo dos pais a maiores niveis de estresse dos pais, maior
Becher JG"° de criangas com %rian a. interferem Estresse parental e apoio social - Life Stressors and Social comprometimento motor dos filhos e menor

PC: o papel do n0S gréblemas de Resources Inventory (LISRES). satisfagdo com o suporte social. Criangcas com maior
2009 estresse parental e com portamento da Avaliacéo da crianga comprometimento motor tiveram risco maior de
Holanda suporte. pcrian a Problemas de comportamento - versdo Holandesa do Child | problemas de comportamento, entretanto, o0s
¢ Behaviour Check List (CBCL). problemas diminuiram na segunda e terceira

Funcdo motora — GMFCS avaliacoes.
Estudo transversal com 102 criancas (8 a 12 anos) com PC e seus (_asfrzlsssede criangas com PC tém maiores niveis de
Parkes J, pais. . - A saide de criangas com PC € pior em relagdo ao

McCullough N, , Avaliacdo dos pais . . L . .
Madden A A satde das Desc_rever a saude Estresse parental - PSI/SE fur)cmnamento fisico, dor, atividades de vida diéria e
McCahe E’12 criangas com PC e das criangas com PC Avaliacdo da crianca satde em geral.

y o egstresse dos e investigar fatores Funcio motora - GMECS - 79% dos pais relatam que seus filhos apresentam
. associados ao estresse ngdo M P . . : dor de moderada a severa.
2009 seus pais. : Saude fisica e psicol6gica - Child Health Questionnaire (CHQ L x

Reino Unido de seus pais. PF50) - Problemas psicolégicos e de comportamento sao

Problemas emocionais e de comportamento - Strengths and
Difficulties Questionnaire (SDQ).

duas vezes mais comuns em criangcas com PC e séo
responsaveis por 28% do aumento nos niveis de
estresse.
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Quadro 2. Descrigdo dos artigos selecionados de acordo com autores, ano, local de publicacéo, titulo, objetivos, métodos, instrumentos de avaliagdo e resultados.

Autor(es)/ Titulo Objetivos Métodos/Instrumentos Resultados
Ano/local
Estudo transversal com 42 pais de criancas (3 e 8 anos) com PC. - As I|m|ta(;oes~ f_unglc_)nal_s dos filhos ndo
Ketelaar M, . ~ . . apresentaram relagéo significativa com o estresse dos
. Avaliar a relacao Avaliacdo dos pais .
Volman MIM, Estresse em pais entre o estresse Estresse parental - PSI pais.
Gorter JW, de criangas com P - Os problemas de comportamento dos filhos

Vermeer A

PC: de quais
fontes de estresse

parental, as
limitacdes funcionais
e 0s problemas de

Avaliacdo das criangas
Funcdo motora - GMFCS
Avaliacdo funcional -

Paediatric Evaluation of Disability

contribuem significativamente para o estresse dos
pais.

2008 estamos falando? - Houve significativa relacdo entre os problemas de
comportamento das | Inventory (PEDI). - -
Holanda . . . . comportamento dos filhos, relacionamento com o
criangas com PC. Problemas de Comportamento - Vineland Adaptive Behaviour | % . ~ -
cdnjuge, depressdo e 0 senso de competéncia dos
Scales (VABS). .
pais.
Estudo transversal. Participaram 80 mdes e seus filhos (8 meses a | - 44,3% das mées apresentaram niveis elevados de
5 anos) com PC. estresse.
Avaliacdo das mées - Os niveis elevados de estresse estdo relacionados
Glenn S, L o N -
. Estresse parental - PSI com: baixa renda familiar, pequena coesédo familiar,
Cunningham C, ; o . N S
Necessidades da familia - Family Needs Scale. percepcdo de que ndo desempenham bem o seu papel
Poole H, Estresse parental . o . 2 A : ol
Investigar fatores Suporte familiar — Family Support Scale. de mée, isolamento social, pobre apoio do cbnjuge,
Reeves D, materno e fatores . x x e . . . . " -
A 14 . associados ao estresse | Adaptagdo e coesdo familiar — Family Adaptability and Cohesion | problemas de satde das mées, filhos com problemas
Weindling M associados em ~ A . . ~
familias de pargntal em maes de Evall_Jat[on Scale. _ _ _ de cor_npprta[nento e que exigem ma|s~atengao.
. criangas com PC. Avaliacdo do ambiente - Home Observation for Measuring the | - As limitagdes funcionais do filho ndo apresentaram
2008 criangas com PC. - X .
Environment. relacdo significativa com o estresse dos pais.
Inglaterra L . . . . .
Estratégias de coping — Questionnaire Coping Strategies.
Avaliacdo da crianca
Funcdo motora — Gross Motor Function Measure (GMFM).
Avaliacio Cognitiva - Griffiths Mental Development Scales.
- Os escores dos pais e das mées foram semelhantes,
Estresse parental Estudo transversal. Participaram 108 pais de criangas com PC — | 35% dos pais apresentaram niveis elevados de
Butcher PR, em maes e pais de | Avaliar a associagdo | em 96 familias ambos (pai e mée), em 12 familias somente as | estresse.
Wind T, criangas com entre problemas mées e em uma familia somente o pai. Filhos com idade entre 1 e | - Os problemas de comportamento e o baixo
Bouma A™® hemiplegia: fontes motores e de 14 anos. desempenho motor do filho aumentam os niveis de
de estresse, comportamento em | Avaliac8o dos pais estresse dos pais.
2008 fatores que criangas com PC Estresse parental - Nijmeegse Ouderlijke Stress Index (NOSI). - Os fatores que mais contribuiram para o aumento de
Holanda interferem e (hemiplegia) e os Avaliacdo da crianca estresse foram a percepcao de que nao desempenham

expressdo do
estresse ao longo
dos anos.

sintomas de estresse
em seus pais.

Habilidade motora — escala Likert construida para este estudo.
Problemas de comportamento - Child Behavioural Check List
(CBCL).

bem o seu de pai/méde, o sentimento de isolamento
social, os problemas de satde dos pais.
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Quadro 2. Descricdo dos artigos selecionados de acordo com autores, ano, local de publicacdo, titulo, objetivos, métodos, instrumentos de avaliagéo e resultados.

Autor(es)/ Titulo Objetivos Métodos/Instrumentos Resultados
Ano/local
Estudo transversal com 43 mées de criancas (5 a 12 anos) com
Avaliar se a PC. - A gravidade da deficiéncia ndo foi correlacionada
Skok A, Estresse . - . x
Harvey D percebido, suporte gra_\/l_Qadt_e da Avaliacdo das mées _ com 0 estresse e com 0 bem—e§tar da_ls mées.
’ ’ deficiéncia, a Estresse parental - Perceived Stress Scale (PSS). - Niveis mais elevados de apoio social relacionaram-

Reddihough D*®

social percebido e
bem-estar entre

percepcao do estresse

Suporte social - Multidimensional Scale of Perceived Social

se com menores niveis de estresse e com maior bem-

2006 mies de criancas | do apoio social ttm | Support (MSPSS). estar. O apoio social e o estresse respondem por 55%
o : ¢ impacto sobre o bem- | Funcionamento familiar - O Profile of Adaptation to Life (PAL- | da variacdo do bem-estar.
Austrélia em idade escolar es d
com PC estar mées de C). o -
' criancas com PC. Avaliaco da crianga
Fun¢do motora — GMFCS
Estudo transversal com 468 familias de criancas (média de 10,6 | - Altos niveis de problemas de comportamento dos
anos) com PC. Uma amostra da populagdo nacional compds o | filhos estavam associados aos niveis mais baixos de
. ) grupo controle. salde fisica e psicoldgica dos cuidadores.

Raina P; - . . ~ . , T
O’Donnell M: _ Avaliacdo dos cwdadores _ - Tiveram acéo direta na sal_Jde psicoldgica do
Rosenbaum P" Avaliar, dentro de um | Estresse parental — National Population Health Survey (NPHS). cuidador: comportamento da crianca, demandas de

Brehaut J: ' modelo Estratégias de coping - Coping Health Inventory for Parents. cuidado, funcionamento familiar, auto-percepgéo,

Walter SD" multidimensional Saude do cuidador - Medical Outcomes Study: Short Form 36 | manejo do estresse. Juntos, contabilizam 50% de
B , tedrico, proposto Health Survey (SF36). variacao na salde psicolégica.
Russel D; A saude e o0 bem- h - X . - . .
. pelos autores, 0s Processo de cuidar - Measures of Processes of Care - Tiveram agédo direta na saude fisica do cuidador:
Swinton M, estar de - : . . - . . .
. determinantes da Apoio social - Social Provision Scale (SPS). comportamento da crianca, funcionamento familiar,
Zhu B, cuidadores de e : . . . .
3 : salde fisica e Funcionamento familiar - Family Assessment Device (FAD). demandas do cuidado.

Wood E criangas com PC. A L . X i ,
psicoldgica de Avaliacéo da crianga - Construtos com acdo indireta na salde dos
cuidadores de Funcdo motora - GMFCS cuidadores: habilidade motora, suporte social.

2005 : L . — . N
Canadé criangas com PC. Avaliacdo funcional - Pediatric Evaluation of Disability
Inventory.
Funcdo cognitiva - Health Utilities Index: selected questions.
Comportamento da crianga - Survey Diagnostic Instrument (SDI).
Condigdes de saude - National Longitudinal Study of Children
and Youth.
Brehaut JC, A satide dos Estudo transversal. Participaram 468 cuidadores primarios de
Kohen DE, cuidadores criangas com PC. Foi usado, como grupo controle, uma amostra
Raina P, rimarios de Comparar a satde de mais de 7500 cuidadores canadenses. - Os pais de criangas com PC tém pior satde fisica e
Walter SD, crign as com PC: fisica e psicolégica | Avaliacdo dos cuidadores psicoldgica e niveis mais elevados de estresse do que
Russell DJ, co%no ola se ' dos cuidadores de Estresse parental — National Population Health Survey (NPHS). 0s pais de criangas sem deficiéncia.
Swinton M, COMDara com a criangas com PC com | Estratégias de coping - Coping Health Inventory for Parents. - 25,3% dos pais de criangas com PC indicam

Zhu B, saudz de outros a salde dos demais | Saude do cuidador - Medical Outcomes Study: Short Form 36 | problemas emocionais, enquanto no grupo controle

Wood E % cuidadores cuidadores. Health Survey (SF36). 13,7% dos pais relataram apresentar.

2004 canades? Processo de cuidar - Measures of Processes of Care.

Canada ' Apoio social - Social Provision Scale (SPS).
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Quadro 2. Descricdo dos artigos selecionados de acordo com autores, ano, local de publicagdo, titulo, objetivos, métodos, instrumentos de avaliagdo e resultados.

Autor(es)/ Titulo Objetivos Métodos/Instrumentos Resultados
Ano/local
Funcionamento familiar - Family Assessment Device (FAD). - Pais de criangas  com PC apresentam malis
. - problemas fisicos, incluindo problemas de coluna,
Salde - Health Utility Index. s - .
- . . . enxaqueca, problemas estomacais/Ulceras intestinais,
Frequéncia de contato com o0 apoio social - Social Network and ; . .
Erequency of Contact Index asma, artrite/reumatismo, dor, bem como um maior
g y ' namero total de condices fisicas cronicas.
Estudo transversal com 57 mées de criancas (1 a 4 anos) com PC.
Britner PA, Estresse e coping: Grupo controle com 30 maes. - Mées de criangas com PC tém maior nivel de
Morog MC, uma medida de Avaliar a relacao Avaliacdo das mées estresse do que as maes do grupo controle.
Pianta RC, auto-relato de entre estresse, coping | Estresse parental — PSI/SF - O estresse parental foi positivamente correlacionado
Marvin RS funcionamento e funcionamento Funcionamento do casal - Dyadic Ajustment Scale (DAS). com a necessidade de suporte e negativamente
em familias de familiar em familias | Suporte social - Support Functions Scale (short form). correlacionado com a satisfagdo com funcionamento
2003 criangas com PC e | de criangas com PC e | Suporte familiar - Family Support Scale (FSS). familiar.
EUA sem PC. sem PC. Avaliacdo da crianca - Mé&es com baixos niveis de estresse relatam altos
Avaliacdo funcional e cognitiva — Bayley Scales of Infant | niveis de satisfagdo com o funcionamento familiar,
Development. além de terem maior suporte.
- 41,8% das maes apresentaram niveis elevados de
Estudo transversal com 91 maées da zona urbana e rural. Filhos estresse._ . - .
. - A baixa renda familiar contribui para maior
com idade entre 1 e 5 anos. estresse
Mobarak R, . . . Avaliacdo das mées . Lo .
Preditores de Avaliar o nivel . . - Mées da zona rural apresentaram niveis mais altos
Khan NZ, x x Estresse parental - Self-Report Questionnaire (SRQ). x
. estresse em mées | estresse em mées de x de estresse do que as mées da zona urbana.
Munir S, . - Adaptacdo materna - Judson Scale. Lo o .
de criangas com criangas com PC e . . - O estresse materno foi maior nas mées de criangas
Zaman SS, : Suporte social - Family Support Scale (FSS). .
McConachie H* PCem determinar fatores Avaliacio da crianca mais velhas.
Bangladesh. relacionados. - Em 75,46% dos casos os niveis elevados de estresse

Avaliacdo  funcional - International classification  of

2000 impairmentes, disabilities and handicaps (CIF). estavam assomadog com os problemas de
. . comportamento dos filhos.
Bangladesh Problemas de comportamento - Behavior  Screening A - . .
; . - A dependéncia dos filhos nas atividades de vida
Questionnaire (BSQ). o , S .
diaria também contribui para maior escore de
estresse.

- As mées de criancas com PC apresentam maior

Ong LC, Estresse parental nivel de estresse do que o grupo controle.
Afifah I, entre mées de Comparar o nivel de | Estudo transverval. Participaram 87 maes (Malays, Chinese e | - O fatores que mais elevaram 0s niveis de estresse
Sofiah, criangas com PC | estresse das mées de | Indians) de criangas (média de 4,8 anos) com PC e um grupo | foram: necessidade de maior assisténcia nas AVD’s,
Lye MS® da Malésia: criangas com PC com | controle com 87 maes de criancas sem PC. maior ndmero de internagdes, baixo nivel

preditores de 0 estresse das mdes | Avaliacdo das mées educacional, maes de origem etnica Chinesa.

1998 estresse e estresse | de um grupo controle. | Estresse parental — PSI - Altos niveis de estresse também se relacionavam
Malésia relatado. com: baixa adaptabilidade e altas demandas, baixo

senso de competéncia e restricdo do papel parental.
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Quadro 2. Descricao dos artigos selecionados de acordo com autores, ano, local de publicagéo, titulo, objetivos, métodos, instrumentos de avaliagdo e resultados.

Autor(es)/ Titulo Objetivos Métodos/Instrumentos Resultados
Ano/local
Avaliar a relagéio Estudo transversal com 62 maes e 22 pais de criancas (3 a 6 anos) | - P_ara as mées,. altos niveis_ de es:cre§se e depressz}o
_ entre estresse, coping com EC; _ estiveram relamona_dos a baixos niveis de satlsfa}gao
Wanamaker Estresse, coping, e DErcencio dos ais Avaliacdo dos pais com o suporte social, tamanho da rede de apoio e
CE, e percepcao do P p(;l dos p Estresse parental - PSI satisfacdo com o papel de mée.
Glenwick DS*® comportamento com rte agaotaca Competéncia dos pais - Parenting Sense of competence Scale | - Para o0s pais, 0s altos niveis de estresse
dos filhos em pais CO;?I%?)rcaonrl?gg ° (PSOC). relacionaram-se com baixo nivel de satisfacdo com o
1998 de criangas com Singularidades eﬁtre Suporte social - Social Support Questionnaire-6 (SSQ6). papel de pai e altos niveis de problemas de
EUA PC em idade pré- Depressdo - Beck Depression Inventory (BDI). comportamento do filho.

escolar.

0s niveis de estresse
relatados pelos pais e
maes.

Avaliaco da crianga
Problemas de comportamento - Eyberg Child Behavior Inventory
(ECBI).

- Néo houve diferenga significativa entre os escores
de estresse dos pais e das mées.

Paralisia Cerebral - PC; Atividades de Vida Diaria - AVD’s; Parenting Stress Index - PSI; Parenting Stress Index/ Short Form - PSI/SF; Gross Motor Function Classification System (GMFCS)
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Artigo 2 — Sera submetido a Revista Latino-Americana de Enfermagem
ESTRESSE PARENTAL EM MAES DE BEBES, CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL

PARENTAL STRESS IN MOTHERS OF BABIES, CHILDREN AND
ADOLESCENTS WITH CEREBRAL PALSY

Ribeiro MFM'; Sousa ALL"; Vandenberghe L""; Porto cC'
'Mestre. Professora do Curso de Fisioterapia da Pontificia Universidade Catélica de
Goias e Universidade Estadual de Goiés.
""[Doutora. Professora da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de
Goias
"Doutor. Professor do Curso de Psicologia da Pontificia Universidade Catdlica de
Goias.
VProfessor Emérito da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Goiaés.

RESUMO

Objetivos: avaliar o estresse parental de mées de filhos com paralisia cerebral;
verificar se o estresse parental sofre variagdes dependentes do nivel de
comprometimento motor dos filhos, das fases da vida em que os filhos se encontram
e de varidveis sociodemograficas. Método: estudo transversal e descritivo com 223
mées de bebés, criangas e adolescentes com paralisia cerebral. O estresse parental foi
mensurado por meio do indice de Estresse Parental na forma curta. Resultados:
45,3% das méaes apresentaram altos niveis de estresse; existem diferencas no estresse
entre as maes de filhos com leve e grave comprometimento motor; mées de criancas
estavam mais estressadas do que maes de bebés e adolescentes; o trabalho
remunerado e o lazer reduzem o estresse. Conclusdes: maes de bebés, criancas e
adolescentes com paralisia cerebral, cujos filhos apresentam comprometimento
motor, de leve a grave, sdo vulneraveis ao estresse parental. Trabalho remunerado e
atividades de lazer foram os fatores que mais contribuiram para reduzir o estresse.

Descritores: Paralisia Cerebral; Estresse; Relagdo Mée-Filho.
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ABSTRACT

Objectives: to evaluate parental stress in mothers of children with cerebral palsy;
verify if there is variation in parenting stress is depending on the degree of motor
impairment in children, the stage of the child’s life and socio-demographic variables.
Method: A cross-sectional descriptive study with 223 mothers of babies, children
and adolescents with cerebral palsy. The parental stress was measured by the
Parental Stress Index in the short form. Results: a) 45.3% of the mothers had high
levels of stress, b) there are differences in the manifestation of stress among mothers
of children with mild and severe motor impairment; mothers of children were more
stressed than mothers of babies and adolescents; c) paid work and leisure were
associated with stress reduction. Conclusions: mothers of infants, children and
adolescents with cerebral palsy, whose sons have motor impairment, from mild to
severe, are vulnerable to parental stress. Paid work and leisure activities were the
factors that contributed most to reduce stress.

Keywords: Cerebral Palsy; Stress, Mother-Child Relations.
INTRODUCAO

Segundo o censo demogréfico de 2010 do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), a taxa de mortalidade infantil caiu 47,6% na altima
década. Entre os condicionantes que atuaram na queda deste indicador no Brasil
estdo as intervencdes na area de politicas publicas, especialmente no campo da
medicina preventiva e curativa®. Em contrapartida, muitos bebés sobrevivem com
sequelas neuroldgicas e precisardo de assisténcia especializada por parte da familia e

dos servigos de satde durante toda a vida.
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Dentre as condicGes cronicas que incidem na infancia, a paralisia cerebral
¢ a causa mais comum de deficiéncia, com prevaléncia de 2 a 3 por 1000 nascidos
vivos. E um transtorno grave que causa grande impacto na vida da pessoa
acometida, na dindmica familiar, na sociedade e nas politicas publicas, por
representar uma condicdo cronica, complexa e que gera custos elevados. O
comprometimento da funcdo motora é a principal caracteristica. Contudo, 0s
pacientes podem apresentar déficit sensorial, intelectual, de comunicacdo e
limitacGes complexas nas fungdes de autocuidado. A gravidade do comprometimento
motor pode ser determinada pelo Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa
(GMFCS) em cinco niveis: do nivel I, que indica menor comprometimento motor, ou
seja, quando o paciente é capaz de andar sem limitacdes, até o nivel V, graduacdo
que expressa grave limitacdo motora e necessidade de cadeira de rodas para
locomog&o®.

A énfase na atencdo a saude dos bebés e das criancas com paralisia
cerebral faz com que a familia também seja melhor assistida durante a infancia dos
filhos. No entanto, h& notoria limitacdo de servicos especializados para atender as
necessidades dos adolescentes e dos adultos com paralisia cerebral, bem como de
seus familiares e cuidadores. Os investimentos financeiros sdo insuficientes, existe
caréncia de profissionais especializados e as acdes de satide sdo fragmentadas®*.

A salde fisica e psicoldgica dos pais, em especial a da mae, principal
responsavel pela tarefa de cuidado, é influenciada pelo comportamento e
necessidades dos filhos®®. Em estudo europeu realizado em 2011 com 818 pais de
criancas com paralisia cerebral, observou-se que 36% deles apresentaram niveis

elevados de estresse parental, o que € significativo quando comparado com 5% da

populacdo geral®.
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Para atender a observacgédo de que o estresse € multideterminado e sofre a
influéncia das caracteristicas dos filhos e dos pais, o psicologo Richard Abidin
publicou em 1983 a primeira versdo do Parenting Stress Index — PSI, instrumento
composto por 101 itens. Em 1995 o mesmo autor publicou outra versdo, a versao
curta do PSI (Parenting Stress Index Short Form — PSI/SF), com 36 itens. Estes
instrumentos mensuram a percepcao dos pais com relacdo as demandas do filho e
incluem questBes a respeito das caracteristicas da crianca que causam impacto nos
pais®.

As alteracdes de comportamento, os disturbios psicolégicos e emocionais
das criancas, assim como a necessidade de cuidados continuos e especializados séo
fatores associados a maiores niveis de estresse®?. Alguns estudos apontam relagéo
entre o nivel de comprometimento motor dos filhos e o estresse vivenciado pelos
pais®'?. Entretanto, outros ndo encontram tal associacdo®'. Cumpre assinalar que
essas pesquisas concentraram-se em familias de bebés ou de criancas com menor
comprometimento motor e funcional.

O estresse vivenciado pelas maes repercute em adoecimento e tem
impacto negativo na dinamica familiar e no contexto social. Além disso, o0 estresse
parental influencia praticas de cuidado, deixa as mades mais propensas a serem
violentas, negligentes e a reforcarem problemas de comportamentos dos filhos. Dai a
importancia de se identificar grupos em risco e encaminha-los para intervencéao
clinica.

Assim, foram objetivos deste trabalho: a) avaliar o estresse parental em maes
cujos filhos apresentam paralisia cerebral; b) verificar se o estresse parental sofre
variagOes dependentes do nivel de comprometimento motor dos filhos e com as fases

da vida em que os filhos se encontram: bebé, crianga e adolescente; c) relacionar o
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estresse parental com varidveis sociodemogréaficas: idade materna, escolaridade,
renda familiar, profissao/trabalho, estado civil, nimero de filhos, tipo de transporte,

participacdo em atividades de lazer e acompanhamento psicologico.

METODOS

O projeto aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade
Federal de Goias e desenvolvido de acordo com as recomendacdes da Resolucao n°.
196/96, do Conselho Nacional de Salde.

Estudo transversal e descritivo. Realizado em quatro instituicbes de
reabilitacdo da cidade de Goiania/Goias. As instituicdes sdo filantropicas e atendem
predominantemente a populacdo de baixa renda. As instituicdes sdo: Centro de
Orientacdo, Reabilitacdo e Assisténcia ao Encefalopata (CORAE), Associacdo de
Pais e Amigos dos Excepcionais de Goidnia (APAE de Goiania), Sociedade
Pestalozzi de Goiania e Centro de Reabilitacdo e Readaptacdo Dr. Henrigue Santillo
(CRER).

Critérios de inclusdo: a) maes de filhos com diagnostico de paralisia
cerebral; b) maes de bebés (8 meses até 2 anos), de criancas (3 a 9 anos) e de
adolescentes (10 a 19 anos) de ambos os sexos; ¢) mdes cujos filhos estavam
classificados nos niveis I, I, IV e V do GMFCS; e) maes que assinaram 0 Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Critérios de exclusdo: a) maes que tinham mais de um filho com
diagndstico de paralisia cerebral; b) mées cujos filhos tinham outra condi¢éo clinica
associada a paralisia cerebral; maes de filhos classificados no nivel 111 do GMFCS -
este nivel é intermediario e ndo permite uma avaliacdo clara das diferencas motoras

apresentadas na paralisia cerebral.
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A amostra foi calculada utilizando o teste de hipdtese bicaudal que
definiu seu tamanho em 144 mées, com 36 maes para cada grupo. O poder do teste
foi de 80,0%. Foram coletados dados de um numero maior de mées, 54% a mais,
para evitar perda amostral e aumentar a forca da andlise. A amostra final foi
constituida por 223 maes, 52 mées de filhos classificados no nivel I do GMFCS, 44
do nivel 11, 43 do nivel 1V e 84 do nivel V. Destas, 58 eram mées de bebés, 96 de
criancas e 69 de adolescentes.

Realizou-se um estudo piloto com uma populacdo similar, porém
diferente da que seria alvo do estudo principal.

Utilizou-se o indice de Estresse Parental na Forma Curta (PSI/SF), o
Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS) e o Questionario
Sociodemografico. Os instrumentos foram aplicados sob forma de entrevista
individual em sala privativa dentro das instituicGes, no periodo de agosto a dezembro
de 2011. O tempo médio da entrevista foi de 20 minutos.

O PSI/SF é amplamente usado em pesquisas em todo o mundo para
avaliacdo do estresse em pais, incluindo pesquisas com pais de criangas com paralisia
cerebral. No Brasil, o instrumento foi traduzido e utilizado em tese de doutorado e
artigos cientificos ‘. Trata-se de um questionario para ser aplicado aos pais
(mé&e/pai) com o objetivo de mensurar a intensidade do estresse que ocorre no
sistema pais-filhos e identificar as principais fontes de estresse nessa relagdo. E
composto por 36 itens, subdivididos em trés subescalas: “sofrimento parental”,
“interacdo disfuncional genitor-crianca” e “crianca dificil”, com 12 itens cada. A
subescala “sofrimento parental” estd relacionada ao sofrimento e anglstia que
pai/mae experimentam ao exercer seus papeis e a como as exigéncias do filho podem

restringir a participacdo social dos pais; a subescala “interagcdes disfuncionais
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genitor-crianga” avalia as representagdes que o genitor tem de seu filho, sua
interacdo com ele e até que ponto os filhos correspondem as expectativas dos pais; a
subescala “crianca dificil” foca as caracteristicas de comportamento do filho e como
estas causam impacto nos pais. Para cada questdo investigada, existe um conjunto de
proposicdes que compdem uma escala do tipo Likert, de cinco itens (de 1 = discordo
totalmente a 5 = concordo totalmente) 229,

A soma dos pontos atribuidos a cada item define o escore total, que pode
variar de um minimo de 36 pontos a um maximo de 180 pontos. O ponto de corte
para o nivel de estresse ser considerado preocupante é de 94 pontos, no questionario
total; 33 na “subescala sofrimento parental”; 28 na subescala “interacdes
disfuncionais genitor-crianga” e 37 na subescala “crianga dificil”. Resultados mais
altos indicam niveis mais elevados de estresse parental®®. Cumpre salientar que este
instrumento ndo é suficiente para um diagndstico clinico, entretanto, niveis de
estresse acima dos pontos de corte podem indicar a necessidade de uma avaliacédo
mais detalhada e encaminhamento para intervencao clinica.

O GMFCS permite mensurar o nivel de habilidade para execucdo de
atividades motoras grossas em pessoas com paralisia cerebral. O paciente
classificado no nivel | é capaz de andar, correr e pular, porém com prejuizo na
velocidade, coordenacéo e equilibrio; no nivel Il pode andar e apresenta capacidade
minima para correr e pular; no nivel 111 tem apenas marcha com aparelhos auxiliares
de locomocdo; no nivel 1V a locomoc¢éo independente é muito limitada, mas pode-se
alcancar uma automobilidade com a utilizacdo de cadeira de rodas motorizada; no
nivel V todas as fungdes motoras estdo fortemente limitadas, ou seja, a pessoa nao se
locomove independentemente e precisa ser transportada®.

O Questionario Sociodemografico incluiu dados referentes a idade

materna, escolaridade, renda familiar, recebimento de beneficio social,
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profissdo/trabalho, estado civil, namero de filhos, participacdo em atividades de
lazer, tipo de transporte e acompanhamento psicoldgico.

Os dados foram registrados em planilha eletrénica Microsoft Excel,
criou-se um banco unico, analisado com aplicacdo do programa IBM Statistc
Package of Social Sciences (SPSS). As varidveis quantitativas foram apresentadas
com valores da média, do desvio padrdo, maximo, minimo e também a mediana,
quando ndo apresentavam distribuicdo normal; e as variaveis qualitativas foram
apresentadas em nameros absolutos e em porcentagens. Para analise da distribuicéo
das variaveis quantitativas foi usado o teste de normalidade Kolmogorov-Smirnov.
As variaveis paramétricas foram analisadas com a aplicacdo do teste T-student ou
ANOVA. As variaveis que nao apresentavam distribuicdo normal foram analisadas
com a aplicacdo do teste Mann-Whitney, quando haviam dois grupos e Kruskal-
Wallis para mais do que dois grupos. Em relacdo as varidveis qualitativa, foram
estudadas associacdes entre os grupos de maes utilizando-se o teste qui-quadrado.

Foi realizada analise de correlacdo para descrever a forca e a direcdo da
relacdo entre as varidveis. Utilizou-se o coeficiente de correlacdo de Spearman
considerando que a variavel de desfecho era ordinal e as varidveis independentes
poderiam ser categoricas ou também ordinais. A analise multivariada foi feita com
aplicacdo da regressdo logistica. Foram construidos quatro modelos que
consideraram como desfecho em cada um o questionério total e cada uma das trés
subescalas. As variaveis independentes (explicativas), para cada modelo, foram
aquelas que na analise univariada apresentaram valores de significancia de p< 0,20.
Para todos os testes foi utilizado o nivel de significancia de 5% (p< 0,05). A validade
interna do questionario total do PSI/SF e de cada uma das subescalas foi avaliado

por meio do coeficiente alfa de Cronbach.
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RESULTADOS

A amostra foi constituida por 223 mées, com media de idade de 32,5
anos (DP= +7,97); a mde mais jovem tinha 17 anos e a mais velha 58 anos. A renda
familiar média foi de R$ 1.200,00 (DP= +R$ 954,86). Quanto ao nimero de filhos
81,2% das mdes tinham no maximo dois filhos (média=2,0; DP+1,21). Em maioria
(88,3%), sdo elas as responsaveis por cuidar do filho a maior parte do tempo; 10,7%
dividem a tarefa de cuidado com algum outro membro da familia e apenas 1,0% tem
baba.

Tabela 1- Caracterizacdo das mées segundo as variaveis sociodemogréaficas e niveis
do GMFCS. Goiania-GO, 2012. (n=223)

Grupo /11 Grupo IVIV
n96) % n (127) % *n
Escolaridade 0,105
Analfabeta 03 3,1 - -
Ensino Fundamental 29 30,2 33 26,0
Completo/Incompleto
Ensino Médio 53 55,2 84 66,1
Completo/Incompleto
Ensino Superior 11 11,5 10 79
Completo/Incompleto
Estado civil 0,658
Solteira 19 19,8 31 24,4
Casada/vive 69 71,9 82 64,6
maritalmente
Divorciada 06 6,3 09 7,1
Vilva 02 2,1 05 3,9
Profissao/Trabalho 0,674
Do lar 51 53,1 73 57,5
Trabalho informal 31 32,3 39 30,7
Trabalho formal 14 14,6 14 11,0
Atividade de lazer 0,474
Sim 37 38,5 55 43,3
Nao 59 61,5 72 56,7
Mae faz terapia 0,042
psicoldgica
Sim 15 15,6 09 7.1
Nao 81 84,4 118 92,9

*Qui-quadrado
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Para a apresentacdo das variaveis sociodemograficas as maes foram
categorizadas em dois grupos, segundo os niveis do GMFCS dos filhos. Em um
grupo estdo maes de filhos com leve comprometimento motor, classificados nos
niveis I/l1 do GMFCS, no outro grupo mées de filhos com grave comprometimento
motor, niveis IV/V (Tabela 1).

As variaveis relacionadas a escolaridade, estado civil, profissdo/trabalho
e pratica de atividades de lazer tiveram distribuicdo semelhante entre os grupos. No
grupo I/11 existiam mais mées em terapia psicoldgica (n=15; 15,6%; p=0,042).

A maioria dos filhos era do género masculino (n=137; 61,4%; p=0,001).
A média de idade dos 58 bebés foi 17,6 meses (DP= +6,06) sendo que o bebé mais
jovem tinha oito meses e 0 mais velho dois anos e 10 meses. Dentre as 96 criancas, a
média de idade foi cinco anos e meio (DP= +1,90); a crianca mais jovem tinha trés
anos e a mais velha nove. A media de idade dos 66 adolescentes foi de 13 anos (DP=
+2,70); o adolescente mais jovem tinha 10 anos e 0 mais velho 19.

A validade interna do PSI/SF para o questionario total foi a=0,855, para
a subescala “sofrimento parental” 0=0,813; para “interacfes disfuncionais” 0=0,741 e
na subescala “crianca dificil” 0=0,705. Ficou evidenciada, assim, sua confiabilidade e
acurdcia intraindividual.

Avaliou-se a distribuicdo do nimero e porcentagem de maes com niveis
de estresse menor, igual ou maior ao ponto de corte, em cada subescala e no

questionario total (Tabela 2).
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Tabela 2 - Distribuicdo do nimero e porcentagem de mées com estresse, em cada
subescala e no questionario total. Goiania-GO, 2012. (n=223)

PSI/SF escore < escore >
Subescalas e Questionario Total
n % n % *p

Sofrimento parental 82 36,8 141 63,2 0,000
T(=33)

Interacdo disfuncional 149 66,8 74 33,2 0,000
T(=28)

Crianca dificil 169 75,8 54 24,2 0,000
7(>37)

Questionario Total 122 54,7 101 45,3 0,160
T(=94)

* Qui-quadrado; fponto de corte para o estresse ser considerado patologico; PSI/SF —
Indice de Estresse Parental na Forma Curta

No questionario total 45,3% das mées apresentavam escores de estresse
acima do ponto de corte e houve maior propor¢éo de maes na subescala “sofrimento
parental” 63,2% (n=141; p<0,001).

No questionario total, ndo houve diferenca na propor¢cdo de maes
estressadas ao comparar os grupos I/11 e IV/V, entretanto, houve maior proporgéo de
mdes de filhos dos niveis I/l (n=31; 57,6%; p=0,014) na subescala “crianga dificil”
(Tabela 3).

Tabela 3 - Numero e frequéncia de maes com estresse em cada subescala e no
questionario total do PSI/SF, de acordo com os grupos I/l e IV/V. Goiania-GO,
2012. (n=223)

PSI/SF Grupos I/11 Grupos VIV
Subescalas e n=96 n=127
Questionario Total
escore > escore >

n % n % *P
Sofrimento parental 59 41,8 82 58,2 0,634
T(=33)
Interacdo disfuncional 34 45,9 40 54,1 0,538
T(=28)
Crianca dificil 31 57,6 23 42,6 0,014
T(=37)
Questionario Total 44 43,6 57 56,4 0,888
T (=94)

* Qui-quadrado; fponto de corte para o estresse ser considerado patologico; PSI/SF-
Indice de Estresse Parental na Forma Curta
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Ao considerar separadamente os grupos do GMFCS e comparando-0s
quanto a proporcao de mdes estressadas, observa-se que no questionério total e na
subescala “crianga dificil” a distribuicdo de maes estressadas apresentou-se de modo
diferente. A maior propor¢ao de maes estressadas na subescala “crianca dificil”
esteve presente no grupo | (42,6%; p= 0,002). Ja no questionario total a maior

proporcéo de mées estressadas foi expressa no grupo V (37,6%; p= 0,033) (Tabela 4).

Tabela 4 - Distribuicdo das maes com estresse, em cada subescala e no questionario
total, de acordo com cada grupo, separadamente. Goiania-GO, 2012. (n=223)

PSI/SF Grupo | Grupo Il Grupo IV Grupo V
Subescalas e n=52 n=44 n=43 n=84
Questionario Total
escore > escore > escore > escore > *P
n % n % n % n %
Sofrimento parental 38 270 21 149 30 21,3 52 369 0,056
T(>33)
Interacdo disfuncional 23 442 11 250 13 30,2 27 32,1 0,221
T(=28)
Crianca dificil 23 426 8 148 7 130 16 29,6 0,002
T(=37)
Questionario Total 31 30,7 13 129 19 188 38 376 0,033
T(=94)

* Qui-quadrado; fponto de corte para o estresse ser considerado patologico; PSI/SF —
Indice de Estresse Parental na Forma Curta

O gréfico 1 apresenta a distribuicdo das maes com estresse em cada
subescala e no questionario total de acordo com a faixa etéaria dos filhos. Como é
possivel observar, mées de criancas apresentaram maior proporcdo de identificacdo
de estresse em todas as subescalas e no questionario total. Na subescala “sofrimento
parental” houve diferenca significativa (n=68; 48,2%; p= 0,049) em relacdo as
demais faixas etérias. Grafico 1- Distribuicdo das mées com estresse em cada
subescala e no questionario total de acordo com a faixa etaria dos filhos. Goiania,

GO, 2012. (n=223)
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Sofrimento  Interacdo Criangca  Questionario
Parental ~ Disfuncional dificil Total
OBebé 26,2 28,4 16,7 22,8
ECrianga 48,2 43,2 48,1 47,5
O Adolescente 255 28,4 35,2 29,7

*nivel de significancia p=0,04

Gréafico 1- Distribuicdo das mées com estresse em cada subescala e no questionario
total de acordo com a faixa etaria dos filhos. Goiania, GO, 2012. (n=223)

O grafico 2 apresenta a distribuicdo das mées com estresse de acordo
com os grupos /11, IV/V e com faixa etaria dos filhos. Existem, proporcionalmente,
mais maes de bebés do grupo IV/V estressadas do que do grupo I/l e acontece o
mesmo com maes de criancas; porém, sem diferenca significativa entre os grupos.
Entre os adolescentes a situacdo apresenta-se invertida, com mées de adolescentes do

grupo /11 mais estressadas do que as do grupo IV/V (p=0,027).

80
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70 P

60 "WGrupo VIV
50

40
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0

*

Bebés Criangas Adolescentes
* nivel de significancia p=0,027

Gréfico 2- Distribuicdo das mées com estresse de acordo com os grupos I/11, IV/V e
a faixa etéria dos filhos. Goiania, GO, 2012. (n=223)

A escolaridade apresentou correlagcdo fraca, mas significativa, na
subescala “sofrimento parental”: mdes com maior escolaridade apresentaram menos

estresse nessa subescala (r=-0,15; p=0,02); 0 mesmo aconteceu no questionario total
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(r=-0,14; p=0,03). A idade dos filhos, comprometimento motor dos filhos, renda
familiar e nimero de filhos ndo associaram-se com a presenca de estresse.

De acordo com a analise multivariada, a idade dos filhos, o nivel de
comprometimento motor, o grau de escolaridade materna e a renda familiar ndo
explicaram o estresse das mdes. Em contrapartida, maes sem atividades de lazer
apresentaram 4,96 vezes mais chances de serem estressadas, no questionario total
(OR=4,969; 1C=2,65-9,33; p<0,001); aléem disso, médes que ndo tinham trabalho
remunerado apresentaram 2,62 vezes mais chance de serem estressadas, na

“subescala sofrimento parental” (OR=2,620; IC=1,099-6,247; p=0,030).

DISCUSSAO

Quase metade das maes apresentaram niveis altos de estresse parental,
corroborando com revisdo da literatura®”. Houve maior identificagdo de estresse na
subescala “sofrimento parental”, que avalia como as exigéncias do filho causam
sofrimento e restringem a participacdo social das maes.

As maes véem seu projeto de vida modificado, pela necessidade de
cuidado dos filhos e tendem se sentir menos satisfeitas com a vida. A baixa
autoestima, a falta de suporte familiar e social, 0s recursos financeiros escassos, 0S
sentimentos de frustracdo/menos-valia e a sobrecarga didria de tarefas causam
angustia, estresse e repercutem na saude fisica e psicoldgica. Com isso, as maes
sentem-se menos capazes de acolher e dar suporte aos filhos e a satisfagdo com o
papel parental também diminuit*®.

Estas mdes estdo mais propensas a exercer como atividade principal o
cuidado de suas familias e quando exercem o trabalho remunerado, preferem

atividades laborais informais, pela possibilidade de trabalhar em casa e terem maior

flexibilidade de horéarios. O superinvestimento de tempo e dinheiro no cuidado do
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filho, somados a pouca contribuicdo nas financas da casa faz com que 0s recursos
orcamentarios da familia figuem reduzidos, o que prejudica a participacdo social, a
realizacdo de atividades de lazer e a satde*. Por outro lado, vale destacar que a
analise multivariada revelou que a atividades de lazer e o trabalho remunerado
.. ., . x (5,9,19,20)

diminui o estresse. Outras pesquisas ja haviam apontado esta relacao :

Além disso, o bom funcionamento familiar, o suporte social, 0 uso de
estrategias para lidar com o estresse (coping), a elevagdo da autoestima e o
sentimento de competéncia diante da situacdo de cuidar sdo fatores protetores do

. , ., - (5-6,18,21)

estresse e contribuem para melhor sadde psicologica dos pais

O nivel de comprometimento motor dos filhos ndo explicou a
manifestacdo de estresse, entretanto, diferencas entre os extremos (grupos: /1l e
IV/V) chamam atencéo.

Maes de filhos dos niveis I/l apresentaram maior estresse na subescala
“crianga dificil”, que avalia a dificuldade que as mées tém de lidar com os problemas
de comportamento dos filhos. Na avaliacdo de cada grupo, separadamente, méaes de
filhos classificados no nivel | também apresentaram maior estresse na subescala
“crianga dificil”. Ja as maes de filhos do nivel V apresentaram maior frequéncia de
estresse no questiondrio total, indicando que para elas o estresse vem de um contexto
mais amplo, e abrange a angulstia que sentem em exercer seu papel de méae, a
restricdo da participacdo social, o sofrimento de ver que o filho ndo corresponde as
suas expectativas e a dificuldade de lidar com os problemas de comportamento do
filho.

Pacientes dos niveis I/1l sdo independentes para fun¢bes motoras grossas
como sentar, andar, correr e pular. Entretanto, nestes niveis problemas emocionais e
de comportamento sdo frequentes: urinar a noite; hiperatividade; dificuldade de

dormir; sujar-se muito; busca de atencéo; agressividade e alteracées de humor®9%,
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Pacientes do nivel V possuem saude fisica mais comprometida,
necessitam de internac@es frequentes e a dor pode ser mais presente em decorréncia
das deformidades osteomusculares e outras complicagdes clinicas. Os filhos
precisam de assisténcia até mesmo para as fungbes basicas como mudanca de
postura, locomocdo, alimentacdo e higiene®?*?®. Como se vé as demandas de
cuidado sdo amplas e certamente as maes ficam sobrecarregadas. Entretanto, os
problemas de comportamento e emocionais sao0 menos perceptiveis e isso se justifica
pela prépria limitacdo fisica e dificuldade na comunicacao.

Mées de adolescentes dos niveis I/11 estavam mais estressadas do que as
mées de adolescentes dos niveis IV/V. Com relacdo aos niveis I\V/V, esta claro para
0s pais que o comprometimento dos filhos é grave e que eles serdo dependentes. O
prognostico € mais facilmente esclarecido e as expectativas sdo baixas. Por outro
lado, pais de filhos classificados nos niveis I/11 ndo esperam ter filhos dependentes e
as expectativas sdo maiores ®1"?2_ Ao que parece, para estes pais é mais dificil lidar
com o fato de terem filhos adolescentes que podem continuar necessitando de
supervisdo constante.

Estudo realizado com 101 pais de criancas e adolescentes com paralisia
cerebral avaliou a associacdo entre o estresse parental e o nivel de comprometimento
motor dos filhos. Os autores concluiram que pais de filhos com leve
comprometimento motor apresentaram niveis maiores de estresse parental ¢%.

Raina et al.® construiram um modelo multidimensional teérico para
avaliar as relagOes diretas e indiretas entre as caracteristicas da crianca e a saude
psicologica e fisica de 468 cuidadores de criangas com paralisia cerebral. As
avaliacdes do estresse e da depressdo serviram de parametro para mensurar a saude

psicologica, enquanto a saude fisica foi mensurada por meio da avaliagdo de
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comorbidades croénicas. Maiores demandas de cuidados requeridas por aqueles filhos
com maior deficiéncia fisica, mensuradas pelo GMFCS, e os problemas de
comportamento dos filhos estiveram associados a maiores niveis de estresse e pior
salde dos cuidadores.

Amplo estudo europeu com 818 familias de criancas com paralisia
cerebral, com idade entre oito e 12 anos, concluiu que mais de 40% das criancas
apresentaram problemas psicolégicos, tais como hiperatividade, déficit de atencéo e
dificuldade em relacionar-se com outras pessoas. As criangas com melhor
desempenho motor (niveis | a Il do GMFCS) apresentaram mais problemas
psicolégicos®?.

Dois outros estudos realizados a partir desta amostra concluiram que 0s

pais de criancas com maior comprometimento psicolégico, problemas de

comunicacéo, deficiéncia intelectual e dor tiveram maior risco de estresse!’??).

Um estudo longitudinal com 110 pais de criancas de nove a 13 anos teve
seguimento de trés anos e constatou que, quanto maior 0 comprometimento motor,
maiores eram 0s niveis de estresse nos pais. Segundo 0s autores, 0 estresse materno
diminufa com o aumento da idade dos filhos®.

A interacdo entre o grau de comprometimento motor e faixa etaria dos
filhos com o estresse materno ainda € pouco conhecida e isso se deve,
principalmente, a caréncia de estudos longitudinais que tenham maior tempo de
seguimento e incluam adolescentes e adultos. Pesquisas com esse desenho
metodoldgico e estudos de abordagem qualitativa poderiam facilitar a compreensdo
do impacto da deficiéncia na familia, ao longo dos anos. E o mais importante:
possibilitar o reconhecimento dos recursos usados pelas familias que se adaptaram

bem.
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Considerando apenas a faixa etaria, maes de criancas (trés a nove anos)
apresentaram maior estresse em todas as subescalas e no questionario total. Os
resultados indicam que neste periodo as mées tém maior dificuldade em lidar com as
exigéncias dos filhos. Nas criancas com paralisia cerebral os problemas de
comportamento sdo frequentes e mais propensos a externalizacdo (hiperatividade e
problemas de conduta), dificultando o cuidado®®®. Suporte técnico especializado e
acOes de promocdo a autonomia e participacdo social e desenvolvimento de
estratégias de enfrentamento (escassas e ou pouco efetivas nesta fase) seriam uteis.

Mais ainda, em criancas com idade entre trés e nove anos o contato e
exposicdo social aumentam a possibilidade de identificacdo de dificuldades na
realizacdo de tarefas de vida diaria e atividades escolares. Este €, por certo, um
momento de muita expectativa e davidas, pois ha preocupacdo em conhecer o
prognostico, saber se os filhos vao corresponder as expectativas e se serdo bem
aceitos no convivio social. Além disso, existe forte relacdo entre o estresse parental e

o desempenho escolar dos filhos®",

CONSIDERACOES FINAIS

Mées de filhos com paralisia cerebral estdo vulneraveis ao estresse, mas,
os fatores estressantes diferem. Os resultados indicaram: a) 45,3% das mades
apresentaram altos niveis de estresse parental; a proporcdo foi maior (63,2%) na
subescala “sofrimento parental”, que avalia como as exigéncias dos filhos causam
sofrimento e restringem a participacdo social das mées; b) existem diferencas na
manifestacdo do estresse entre as maes de filhos com leve e grave comprometimento
motor - mées de filhos dos niveis I/1l do GMFCS apresentaram maior estresse na
subescala “crianga dificil”, que aborda questdes relacionadas ao comportamento dos

filhos; para as mées de filhos do nivel V o estresse foi maior no questionério total,
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revelando que ele vem de um amplo contexto que aborda tanto caracteristicas das
mées quanto dos filhos e a forma como elas lidam com as exigéncias; mées de
adolescentes dos niveis I/1l estavam mais estressadas do que as maes de adolescentes
dos niveis IV/V; maes de criancas estavam mais estressadas do que mées de bebés e
adolescentes; c) o trabalho remunerado e o lazer reduzem o estresse parental.

Considerando que o trabalho remunerado e as atividades de lazer
contribuem para reduzir o estresse materno, justifica-se 0 engajamento das maes
nessas atividades. Contudo, isso depende de muito investimento, ndo sé na
reorganizacdo do ambiente familiar, com divisdo de tarefas, mas, sobretudo, de
reestruturacdo das politicas pablicas de salde e incremento de estratégias de
prevencdo da paralisia cerebral.

E importante também destacar algumas limitacdes, nesta pesquisa: a) 0
instrumento PSI/SF ndo foi validado para a populacdo brasileira e isso dificulta a
analise dos niveis de estresse; b) o estudo ndo abordou outras influéncias, como por
exemplo, a relacdo com o cdnjuge, o apoio da familia, a presenca de suporte técnico
e o contexto cultural; ¢) a amostra foi constituida por uma populacdo com
caracteristicas especificas, de baixa renda e que recebe atendimento em instituicoes,
limitando a generalizacdo dos resultados.

Por fim, destaca-se a contribuicdo deste estudo para o entendimento da
paralisia cerebral como uma questdo de salde publica com grandes implicacdes e
que precisa ser abordada de forma ampla por equipe multiprofissional especializada.
Desta forma, os profissionais da salde precisam conhecer quais caracteristicas dos
filhos sdo mais estressantes para as méaes e oferecer suporte para que elas possam

cuidar dos filhos sem sofrerem tanto com as demandas requeridas.
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CONCLUSOES E CONSIDERAGOES FINAIS

As implicagbes da paralisia cerebral no contexto familiar tém sido
pouco estudadas no Brasil, apesar de sua relevancia tanto cientifica e social
quanto para a saude coletiva. Este tema instiga a discussdo elementos
importantes para que sejam elaboradas linhas de cuidado direcionadas a
atencao integral aos bebés, criancas, adolescentes e adultos com paralisa
cerebral, seus pais e familiares.

A revisao da literatura permitiu concluir que pais cujos filhos tém
diagnéstico de paralisia cerebral possuem niveis de estresse maiores do que
pais de filhos sem deficiéncia. Os problemas de comportamento e os
distarbios psicolégicos e emocionais dos filhos foram os fatores mais
comumente associados aos maiores niveis de estresse parental. A
satisfagdo com o apoio social, a satisfacdo com o papel de pai/méae, o bom
funcionamento familiar, o vinculo afetivo pai/méae-filho, o apoio do cénjuge e
0 sentimento de participar ativamente da vida social contribuem para reduzir
0 estresse.

O segundo artigo aprofundou os conhecimentos sobre o tema e
trouxe novas informagdes. Os resultados indicaram: a) 45,3% das maes
apresentaram altos niveis de estresse parental e houve maior propor¢cao na
subescala “sofrimento parental’, que aborda questbes relacionadas as
exigéncias (de cuidados com os filhos) que restringem a participacéo social
dos pais; b) mées de filhos com leve comprometimento motor (niveis I/ll do
GMFCS) apresentaram maior estresse na subescala “crianga dificil’, que

aborda questdes relacionadas ao comportamento dos filhos; c¢) para maes
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de filhos do nivel V o estresse foi maior no questionario total, revelando que
ele vem de um contexto amplo que engloba tanto as restricbes causadas
pelas exigéncias do filho, quanto a interacdo entre pais e filhos e as
dificuldades em lidar com os problemas de comportamento destes; d) maes
de adolescentes dos niveis I/l estavam mais estressadas do que as maes
de adolescentes dos niveis IV/V; e) o estresse parental sofre variacdes
conforme a fase de desenvolvimento dos filhos: mées de criancas estavam
mais estressadas do que méaes de bebés e adolescentes; f) o trabalho
remunerado e o lazer reduzem o estresse.

O PSI/SF é um instrumento importante no processo de avaliacao
do estresse parental e se mostrou adequado para responder aos objetivos
deste estudo. Entretanto, é importante destacar limitagcbes nesta pesquisa:
a) este instrumento ndo foi validado para a populacdo brasileira e isso
dificulta a analise dos niveis de estresse; b) € pouco sensivel para ser
aplicado as maes de bebés muito jovens, por ndo contemplar itens
especificos do comportamento e da relacdo mée-bebé; c) ndo aborda outras
influéncias, como por exemplo a relacdo com o conjuge, o apoio da familia, a
presenca de suporte e o contexto cultural; d) foi aplicado em uma populacdo
com caracteristicas especificas, de baixa renda e que recebe atendimento
em instituigdes, o que limita a generalizagdo dos resultados.

As conclusbes deste estudo podem ser contextualizadas na
revisdo de literatura, na pesquisa de campo e na vivéncia de mais de dez
anos de atuacao profissional com pessoas com paralisia cerebral e suas

familias. Isso permite fazer outras consideracoes:
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O fato de maior nimero de mées apresentarem-se estressadas
numa certa faixa etaria dos filhos - criancas de 3 a 9 anos — chama a
atencdo. Neste estudo este foi o grupo de méaes que estava sofrendo mais
com as restricdbes sociais (estresse na subescala “sofrimento parental”)
impostas pelo cuidado. Provavelmente as demandas desta faixa etaria séo
maiores do que as demandas requeridas por bebés e de adolescentes ou as
maes nao desenvolveram estratégias de adaptacdo e tém menos recursos
para lidar com situacdes estressantes. Nesta fase existe ainda muita
incerteza relacionada ao diagndstico e progndstico e, na busca pela
recuperacao (ou “cura”), os filhos sdo incluidos em um grande ndamero de
terapias, 0 que causa sobrecarga. O superinvestimento, quando
acompanhado por expectativas nao atendidas, pode contribuir para o
estresse.

Quando o bebé com paralisia cerebral nasce a grande
preocupacdo dos pais é a estabilidade clinica do filho e saber se ele
conseguira andar. Os esfor¢cos sdo direcionados para que iSso aconteca.
Poucos pais preocupam-se de imediato, com a comunicacdo, cognicao,
educacao, comportamento e aspectos psicologicos dos filhos.

Pacientes com menor comprometimento motor (niveis | e Il do
GMFCS) sao capazes de andar: atenderam, portanto, a maior expectativa
dos pais. O curioso é que, com 0 passar dos anos aumentou o niamero de
maes que tém filhos classificados nesses niveis, com estresse. Nestes
niveis, muitos filhos terdo déficit cognitivo, alteracdes sensoriais, problemas
de comportamento e disturbios psicolégicos. Estas caracteristicas sao mais

evidentes e chamam atenc&o quando o comprometimento motor € leve.
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A maior capacidade motora facilita a participacéo social, mas, por
outro lado, deixa visivel o0 comportamento considerado desafiador, as vezes
inconveniente e em alguns momentos sem noc¢do de limite, normas e
convencOes sociais. Este conjunto de caracteristicas pode dificultar a
autonomia e a independéncia para realizacdo de atividades funcionais
consideradas simples, como por exemplo tomar banho, alimentar-se e fazer
a barba. Em um bebé estes problemas nado ficam evidentes: entretanto, a
medida que a crianga cresce, crescem com ela as exigéncias, desafios e
expectativas. A dificuldade em abordar essas caracteristicas faz com que
estes pacientes sejam estigmatizados como “mal adaptados”,
“desajustados”, “problematicos”, “inconvenientes”. Espera-se que eles se
adaptem aos padrdes impostos pela sociedade, sem que se promova
esforco individual e social para compreensdo muatua e atendimento as
necessidades pessoais e interpessoais diversas (de comunicacdo, conforto
fisico, educacdo, convivéncia, autonomia). Ao que parece, ficamos presos a
fase da integracao, terceira fase da histéria da deficiéncia.

No outro extremo estdo 0s pacientes com paralisia cerebral com
grave comprometimento motor e necessidade de cadeira de rodas para
locomocédo (niveis IV e V do GMFCS). Nestes niveis, alguns terédo
capacidade para se comunicar e as fungbes cognitivas, sensoriais e
perceptivas podem estar preservadas. Muitos, contudo, terdo varias
comorbidades e grave comprometimento clinico associados a limitacao fisica
e funcional. Aqui, & evidente a necessidade de assisténcia em multiplas
areas: tratamento medico, fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional,

promocdo de acessibilidade, adequacdo de recursos ortopédicos,
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orientacdes técnicas que preparem o0s pais para cuidar dos filhos em casa
(com o intuito de minimizar o desgaste com as tarefas diarias), além de
inumeras medidas de cuidado, protecéo e prevencao.

Quando a proporcdo de maes de adolescentes com leve
comprometimento motor (niveis I/l do GMFCS) apresenta-se mais
estressadas em relacdo as maes de adolescentes com grave
comprometimento motor (niveis IV/V do GMFCS), surge um guestionamento
importante: por que seria menos estressante cuidar de um adolescente com
paralisia cerebral grave? A resposta mais sensata parece estar relacionada
a tradicao clinica, focada na reabilitacdo motora, que ignora o fato de que o
grupo de pacientes com leve comprometimento motor apresenta maior risco
de desajustes emocionais e problemas de comportamento. Isto, por certo,
contribuiu para a caréncia de investimentos e de recursos que atendam as
necessidades desta populacéo e de suas familias. E mais facil, para os
pais, por exemplo, conseguir uma cadeira de rodas do que informacfes de
como lidar com a hiperatividade dos filhos.

Os profissionais de saude e demais membros da equipe que
assistem esta populacdo precisam conhecer e reconhecer quais
caracteristicas dos filhos sdo mais estressantes para as mées e oferecer
suporte para que elas possam cuidar dos filhos sem sofrerem tanto com as
demandas requeridas. Para algumas, a dificuldade maior sera aceitar o
diagnostico; para outras, lidar com o comportamento do filho e com as
dificuldades da crianca quando ela se ingressar na escola; para outras, o
peso e o tamanho do filho adolescente pode ser um desafio diario que causa

dor e estresse; outras teréo dificuldade em ver que o seu projeto de vida foi
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modificado. E preciso conhecer as diferencas e reconhecer as necessidades
especificas.

NOs, fisioterapeutas, estamos preparados para tratar pacientes
com paralisia cerebral e orientar as maes quanto aos cuidados praticos
relacionados ao manuseio, transporte, posicionamento e estimulacéao global.
Esta area nos dominamos! Contudo, isso ndo tem sido suficiente e
percebemos urgéncia em ampliar acdes, ainda fundamentadas em uma
formacdo académica tecnicista e em um modelo médico-assistencial e
hospitalocéntrico, focados na doenca e no doente. Como, tradicionalmente,
o enfoque da Fisioterapia € a reabilitacdo motora, delegamos a outros
profissionais  (psicélogos, pedagogos, psicopedagogos, psiquiatras,
terapeutas ocupacionais) a responsabilidade de informar e orientar a
respeito de questdes nédo relacionadas ao aspecto motor. Protegemo-nos
dos desafios ou nos omitimos de uma intervencdo mais global e significativa,
a medida que nos restringimos a especificidade (ou simplicidade) da area de
formacdo. Isso ndo quer dizer, evidentemente, que uma area profissional
substitua a especificidade de outra; no entanto, a percepcéo do profissional
a partir da referéncia do conceito ampliado de saude (que pressupde
conhecimentos multiprofissionais) e a partir da relagdo com o paciente (e
ndo somente com a patologia a ser tratada) pode identificar caracteristicas
importantes de comunicagdo, comportamento, potenciais, necessidades,
sentimentos, desejos, que nem sempre sdo percebidas de imediato por
familiares e cuidadores e requereriam encaminhamento, informacdes ou
orientacdes. Nesses casos, a intervencao em saude faz-se fundamental para

além do ambito clinico de habilitagcdo/reabilitacdo, mas estende-se a
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ampliacdo da qualidade de vida do paciente e de seu nucleo familiar,
minimizando-se situa¢des que poderiam aumentar o estresse

Certamente, o0 mais sensato seria utilizar o conhecimento
cientifico para elaboracdo de linhas de cuidado com énfase na ampliacédo
das estratégias preventivas, fornecimento de diagnéstico precoce e
educacdo em saude, uma vez que quase metade dos casos de paralisia
cerebral poderia ser evitada com atencdo adequada a saude da mée e do
bebé. Com isso, ainda que este acometimento crénico pudesse ocorrer, seu
impacto seria minimizado.

Neste sentido, antes mesmo de deixar o hospital, a familia deveria
receber orientacfes detalhadas e esclarecedoras sobre a condicdo clinica
do filho, prognéstico, provisdo de cuidados especiais em casa, necessidade
de intervencao clinica e de reabilitacdo, onde procurar tratamento, direitos e
redes de apoio. Deve-se destacar que este suporte precisa ser permanente,
pois as necessidades mudam ao longo dos anos.

Em nossa dissertacdo de mestrado, destacamos que 0 pouco
conhecimento dos pais a respeito do diagndéstico e progndstico da paralisia
cerebral repercute negativamente no contexto familiar, na sociedade, na
saude e fundamentalmente nas relac6es dos pais com os filhos. Por outro
lado, as orientacdes e informacfes contribuiriam para que a familia, em
especial a mae, reestruturasse suas expectativas e planejasse a vida
(RIBEIRO, 2009).

A falta de informacdes faz com que os pais acreditem que o
tratamento do filho sera breve e que ele sera “curado”. Com isso, se

sobrecarregam, fazem um superinvestimento de tempo e de esforcos no
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cuidado e tratamento e nutrem expectativas muito altas. Por esta razao, é
importante que a abordagem seja multiprofissional e o suporte psicologico é
fundamental. O nascimento de um filho com deficiéncia acarreta muitas
mudancas e necessidades de adaptacbes para toda a familia. A
vulnerabilidade das méaes que tém filho com paralisia cerebral ao estresse
parental chama a atencdo para a urgéncia no encaminhamento destas
mulheres para avaliacdo e intervencao psicologica. Entretanto, na pesquisa
desta tese, apenas 10,8% das maes recebiam este tipo de
acompanhamento.

Mais ainda, as orientacdes e esclarecimentos ndo sdo oferecidos
de forma rotineira e sistematizada e a familia descobre informacdes
importantes a respeito do curso da paralisia cerebral e das repercussdes
desta condicdo clinica muito tardiamente, quando a vida pessoal, familiar,
conjugal e social ja foi abalada. As maes abandonam seu projeto de vida,
saem do trabalho e passam a viver em func¢éo dos filhos.

Nesta pesquisa, a maioria das mées era de baixa renda, do lar e
nao participantes de atividades de lazer. Estas e outras maes poderiam se
beneficiar de uma articulagdo entre medidas econbmicas, estratégias de
assisténcia social e medidas de atencdo a salde que contribuissem para a
insergcédo e permanéncia delas no mercado de trabalho e em atividades de
lazer, garantindo-se condi¢cfes para que nao tenham de viver em funcéo dos
filhos, alcancem maior autonomia e ainda contribuam para o incremento das
financas familiares. Entretanto, isso depende de esforco coletivo,
compromisso politico, além de profundas e complexas transformacdes na

abordagem a deficiéncia.
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Recomenda-se também a elaboracdo de estudos longitudinais
que incluam os pais e demais membros da familia para se compreender
como as familias lidam com o estresse em diferentes estagios do
desenvolvimento do filho. Pesquisas de natureza qualitativa também seriam
muito Uteis para a aproximacdo de respostas a algumas das questdes
problematizadas nesta tese: Quais séao as fontes de estresse relatadas pelas
maes? Por que algumas exigéncias das criancas sdo predominantemente
estressoras para as médes? E, o mais importante, conhecer 0s recursos

usados ou desenvolvidos por elas no enfrentamento do estresse.
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Anexo A

Parecer do Comité de Etica Médica Humana e Animal do Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Goias
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Ui

HC 4 ospital das Clinicagdl =%

INVESTIGADOR RESPONSAVEL: Fisioterapeuta: Maysa Ferreira Martins Ribeiro
ORIENTADOR: Dr. Celmo Celeno Porto
CO-ORIENTADOR: Dr. Luc Vandenberghe

TITULO: “Estresse parental. ansiedade e expectativas _em mdes de criancas e de
adolescentes com paralisia cerebral”.

Area Temitica: Grupo 111

Local de Realizacio: APAE — Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Goidnia,
CORAE — Centro de Orientag¢do, Reabilitacido e Assisténcia ao Encefalopata, Instituto
Pestalozzi de Goidnia e CRER — Centro de Reabilita¢do e Readaptacdo Dr. Henrigue
Santillo.

Informamos que o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da Universidade
Federal de Goias analisou e aprovou o projeto de pesquisa acima referido, juntamente
com os documentos apresentados e 0 mesmo foi considerado em acordo com os principios
éticos vigentes.

Informamos que néo ha necessidade de aguardar o parecer da CONEP- Comissdo Nacional
de Etica em Pesquisa para iniciar a pesquisa.

O pesquisador responsavel devera encaminhar ao CEP/HC/UFG, relatorios
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(Ges).

O CEP/HC/UFG pode, a qualquer momento, fazer escolha aleatéria de estudo em

desenvolvimento para avaliagdo e verificagdo do cumprimento das normas da Resolugéo
196/96 (Manual Operacional Para Comités de Etica em Pesquisa — Item 13).
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Anexo B

Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS)

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

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

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

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

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

| INTRODUCAQ E INSTRUCOES AQ USUARIO |

0O Sistema de Classificacéo da Fungéo Motora Grossa (GMFCS) para paralisia cerebral & baseado no movimento
iniciado voluntariamente, com énfase no sentar, transferéncias e mobilidade. Ao definrmos um sistema de
classificagdo em cinco niveis, nosso principal critério & que as distingdes entre os niveis devam ser significativas na
vida diaria. As distingées séo baseadas nas limitacdes funcionais, na necessidade de dispositivas manuais para
mobilidade (tais como andadores, muletas ou bengalas) ou mobilidade sobre rodas, e em menor grau, na qualidade
do movimento. As distingdes entre os Niveis | e Il ndo séo téo nifidas como a dos outros niveis, particularmente para
criangas com menos de dois anos de idade.

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

0 enfoque de cada nivel & o método de mobilidade que & mais caracteristico no desempenho apos os 6 anos de
idade. As descrigdes das habilidades e limitagSes funcionais para cada faixa etaria sdo amplas e ndo se pretende
descrever todos os aspectos da funcéo da crianga/jovem individualmente. Por exemplo, um bebé com hemiplegia que
é incapaz de engatinhar sobre suas méos e joelhos, mas que por outro lado se encaixa na descricio do Nivel | (ou
seja, & capaz de puxar-se para ficar em pé e andar), seria classificada no nivel |. A escala & ordinal, sem intengéo de
que as distancias entre os nivels sejam consideradas iguais entre 0s niveis ou que as criangas e jovens com paralisia
cerebral sejam igualmente distribuidas nos cinco niveis. Um resumo das distingdes entre cada par de niveis &
fornecido para ajudar na determinagéo do nivel que mais se assemelha & fungéo motora
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grossa atual da crianca ou do jovem.

Nos reconhecemos que as manifestagies da funcdo motora grossa sejam dependentes da idade, especialmente
durante a lactancia e primeira infancia. Para cada nivel sdo fornecidas descrigdes separadas em diferentes faixas
etarias. Deve-se considerar a idade corrigida de criancas com menos de 2 anos de idade se elas forem prematuras.
As descriges para faixa etana de 6 a 12 anos e de 12 a 18 anos de idade refletem o possivel impacto dos fatores
ambientais (por exemplo, distancias na escola e na comunidade) e fatores pessoais (por exemplo, necessidades
energeticas e preferéncias sociais) nos métodos de mobilidade.

Um esforgo foi feito para enfatizar as habilidades ao invés das limitages. Assim, como principio geral, a fungio
motora grossa das criancas e jovens que sdo capazes de realizar fungdes descritas em certo nivel sera
provavelmente classificada neste nivel de fungéo ou em um nivel acima; ao contrério, a fungéio motora grossa de
criangas e jovens que néo conseguem realizar as funcbes de certo nivel devem ser classificadas abaixo daquele
nivel de funcao.

DEFINICOES OPERACIONAIS

Andador de apoio corporal - um dispositivo de mobilidade que apdia a pelve e o fronco. A criangajovem é
fisicamente posicionada (o) no andador por outra pessoa.

Dispositivo de mobilidade manual - bengalas, muletas e andadores anteriores e posteriores que no apéiam o
tronco durante a marcha.

Assistencia fisica - Outra pessoa ajuda manualmente & crianga/o jovem a se mover
Mobilidade motorizada - A crianga/o jovem controla ativamente o joystick ou o interruptor elétrico que permite uma
mobilidade independente. A base de mobilidade pode ser uma cadeira de rodas, um scooter ou outro tipo de

dispositivo de mobilidade motorizado.

Cadeira de rodas manual de auto-propulsao- a crianca/o jovem utiliza os bragos e as maos ou os pés ativamente
para impulsionar as rodas e se mover.

Transportado - Uma pessoa manualmente empurra o dispositivo de mobilidade (por exemplo, cadeira de rodas,
carrinho de bebé ou de passeio) para mover a criancal jovem de um lugar ao outro.

Andar - A menos que especificado de outra maneira, indica nenhuma ajuda fisica de oufra pessoa, ou uso de
qualquer dispositivo de mobilidade manual. Uma drtese (ou seja, uma bragadeira ou tala) pode ser usada.

Mobilidade sobre rodas - Refere-se a qualquer tipo de dispositivo com rodas que permite movimento (por exemplo,
carrinho, cadeira de rodas manual ou motorizada).

CARACTERISTICAS GERAIS PARA CADA NIVEL

NIVEL | - Anda sem limitagies

NIVEL Il - Anda com limitagdes

NIVEL Il - Anda utilizando um dispositivo manual de mabilidade

NIVEL IV - Auto-mobilidade com limitagdes; pode utilizar mobilidade motorizada.

NIVEL V - Transportado em uma cadeira de rodas manual.
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DISTINCOES ENTRE OS NIVEIS

Distincoes entre os niveis | e Il - criangas e jovens do nivel Il, quando comparados as criangas e jovens do nivel |,
tBm limitagdes para andar por longas distancias e equilibrar-se; podem precisar de um disposiivo manual de
mobilidade ao aprender a andar; podem utilizar um dispositivo com rodas quando caminham por longas distancias
em espacos externos e na comunidade; requerem o uso de comimAo para subir e descer escadas, e néo séo
capazes de correr e pular.

Distincoes entre os niveis Il e lll - As criancas & os jovens no nivel Il sdo capazes de andar sem um dispositivo
manual de mobilidade depois dos quatro anos de idade (embora possam optar por utiliza-lo &s vezes). As criangas &
0s jovens do nivel lll precisam de um dispositivo manual de mobilidade para andar em espagos internos e o uso de
mobilidade sobre rodas fora de casa e na comunidade.

Distingoes entre os niveis lll & IV - as criangas & jovens que estio no nivel Il sentam-se sozinhos ou requerem no
maximo um apoio externo limitado para sentar-se; eles sdo mais independentes nas transferéncias para a postura em
pé e andam com um dispositivo manual de mobilidade. As criangas e jovens no nivel IV sentam-se (geralmente
apoiados), mas a autolocomogdo é limitada. E mais provavel que as criancas e jovens no Nivel IV sejam
transportadas em uma cadeira de rodas manual ou que utilizem a mobilidade motorizada.

Distincoes entre os Niveis IV e V - As criangas e jovens no Nivel V tm graves limitagies no controle da cabega e
tronco e requerem tecnologia assistiva ampla e ajuda fisica. A autolocomogéo € conseguida apenas se a crianga/
Jovem pode aprender como operar uma cadeira de rodas motorizada.

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

ANTES DO ANIVERSARIO DE 2 ANOS

NIVEL 1: Bebés sentam-se no chéio, mantém-se sentados e deixam esta posigio com ambas as méos livres para manipular
objetos. Os bebés engatinham (sobre as méos e joelhos), puxam-se para ficar em pé e ddo passos segurando-se nos moveis. Os
bebés andam entre 18 meses e 2 anos de idade sem a necessidade de aparelhos para auxiliar a locomogo.

NIVEL T1: Os bebés mantém-se sentados no chéo, mas podem necessitar de ambas as méos como apoio para manter o equilibrio.
Os bebés rastejam em prono ou engatinham (sobre méos & joelhos). Os bebés podem puxar-se para ficar em pé e dar passos
segurando-se nos moveis.

NIVEL I11: Os bebés mantém-se sentados no chao quando ha apoio na parte inferior do fronco. Os bebés rolam & rastejam para
frente em prono.

NIVEL 1v: Os bebés apresentam controle de cabega, mas necessitam de apoio de tronco para sentarem-se no chdo. Os
bebés conseguem rolar para a posigao supino e podem rolar para a posigdo prono.

NIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntario do movimento. Os bebés sdo incapazes de manter posturas
antigravitacionais de cabeca e fronco em prono e sentados. Os bebés necessitam da assisténcia do adulto para rolar..

ENTRE 0 SEGUNDO E O QUARTO ANIVERSARIO

NIVEL I: As criangas sentam-se no chdo com ambas as méos livres para manipular objetos. Os movimentos da sentar e levantar-
se do chéo séo realizadas sem assisténcia do adulto. As criancas andam como forma preferida de locomogo, sem a necessidade
de qualquer aparelho auxiliar de locomogao

NIVEL II: As criangas sentam-se no chdo, mas podem ter dificuldades de equilibrio quando ambas as méos estdo livres para
manipular objetos. Os movimentos de sentar e deixar a posicéio sentada séo realizados sem assisténcia do adulfo. As criangas
puxam-se para ficar em pé em uma superficie estével. As criancas engatinham (sobre méos e joelhos) com padréo alternado,
andam de lado sequrando-se nos méveis e andam usando aparelhos para auxiliar a locomogéo como
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forma preferida de locomogéo.

NIVEL III: As criangas mantém-se sentadas no chéo frequentemente na posicio de W (sentar entre os quadris e os joelhos em
flexdo e rotagdo interna) e podem necessitar de assisténcia do adulto para assumir a posigo sentada. As criancas rastejam em
prono ou engatinham (sobre as maos e joelhos), frequentemente sem movimentos altemados de perna, como métodos principais
de auto-locomogdo. As criangas podem puxar-se para levantar em uma superficie estével & andar de lado segurando-se nos
maveis por disténcias curtas. As criancas podem andar distincias curtas nos espagos internos utilizando um dispositivo manual de
mobilidade (andador) e ajuda de um adulto para direciona-a e gira-a.

NIVEL IV: As criangas sentam-se no chdo quando colocadas, mas séo incapazes de manter alinhamento e equilibrio sem o uso de
suas maos para apoio. As criangas frequentemente necessitam de equipamento de adaptaéo para sentar e ficar em pé. A auto-
locomogéo para curtas distincias (dentro de uma sala) é alcancada por meio do rolar, rastejar em prono ou engatinhar sobre as
maos & joelhos sem movimento alterado de pernas.

NIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntario do movimento e a capacidade de manter posturas
antigravitacionais de cabeca e fronco. Todas as 4reas de fungéio motora estéo limitadas. As limitagSes funcionais do sentar e ficar
em pé ndo séo completamente compensadas por meio do uso de equipamentos adaptativos e de tecnologia assistiva. No nivel V.,
as criangas ndo t8m meios para se mover independentemente e séo fransportadas. Somente algumas criangas conseguem a
autolocomogao ufilizando uma cadeira de rodas motorizada com extensas adaptaces.

ENTRE 0 QUARTO E 0 SEXTO ANIVERSARIO

NIVEL I: As criangas sentam-se na cadeira, mantém-se sentadas e levantam-se dela sem a necessidade de apoio das méos. As
criangas saem do chéo e da cadeira para a posigio em pé sem a necessidade de objefos de apoio. As criangas andam nos
espagos intemnos e externos e sobem escadas. Iniciam habilidades de correr e pular.

NIVEL II: As criangas sentam-se na cadeira com ambas as méos livres para manipular objetos. As criancas saem do chéo e da
cadeira para a posicio em pé, mas geralmente requerem uma superficie estavel para empurrar-se ou impulsionar-se para cima
com os membros superiores. As criancas andam sem a necessidade de um dispositivo manual de mobilidade em espagos
internos e em curtas distincias em espagos externos plancs. As criangas sobem escadas segurando-se no coriméo, mas séo
incapazes de correr e pular.

NIVEL III: As criangas sentam-se em cadeira comum, mas podem necessitar de apoio pélvico e de tronco para maximizar a
fungio manual As criancas sentam-se e levantam-se da cadeira usando uma superficie estavel para empurrar-se ou impulsionar-
se para cima com seus bracos. As criancas andam com um dispositivo manual de mobilidade em superficies planas e sobem
escadas com a assisténcia de um adulto. As criangas frequentemente séo transportadas quando percorrem longas distancias e
quando em espacos externos em temrenos iregulares.

NIVEL IV: As criancas sentam em uma cadeira, mas pracisam de um assento adaptado para controle de fronco e para
maximizar a fungéio manual. As criangas sentam-se e levantam-se da cadeira com a ajuda de um adulto ou de uma superficie
estavel para empurrar-se ou impulsionar-se com seus bragos. As criangas podem, na melhor das hipéteses, andar por curtas
disténcias com o andador e com superviséo do adulto, mas tem dificuldades em virar e manter o equilibrio em superficies
irrequlares. As criangas sdo fransportadas na comunidade. As criangas podem adquirir autolocomogéo ufilizando uma cadeira de
rodas motorizada.

NIVEL V: As deficiéncias fisicas restringem o controle voluntério do movimento e a habilidade para manter posturas
antigravitacionais de cabega e tronco. Todas as areas da fungio motora estéo limitadas. As limitagdes funcionais no sentar e ficar
em pé ndo sdo completamente compensadas por meio do uso de equipamento adaptativo e tecnologia assistiva. No nivel V, as
criangas ndo tém como se movimentar independentemente e so fransportadas. Algumas criangas alcangam autolocomogdo
usando cadeira de rodas motorizada com extensas adaptagdes.

ENTRE O SEXTO E O DECIMO SEGUNDO ANIVERSARIO

Nivel I: As criangas caminham em casa, na escola, em espagos externos e na comunidade. As criancas so capazes de subir e
descer meio-fios e escadas sem assisténcia fisica ou sem o uso de coriméao. As criangas apresentam habilidades motoras grossas
tais como correr e saltar, mas a velocidade, equilibrio e a coordenagdo séo limitados. As criancas podem participar de afividades
fisicas e esportes dependendo das escolhas pessoais e fatores ambientais.
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Nivel II: As criangas caminham na maioria dos ambientes. As criangas podem apresentar dificuldade em caminhar longas
distancias e de equilibrio em terrenos irregulares, inclinagdes, areas com muitas pessoas, espagos fechados ou quando carregam
objetos. As crianas sobem e descem escadas segurando em cormiméo ou com assisténcia fisica se ndo houver este tipo de apoio.
Em espacos externos e na comunidade, as criangas podem andar com assisténcia fisica, um dispositivo manual de mobilidade, ou
utilizar a mobilidade sobre rodas quando percorem longas disténcias. As criancas tm, na melhor das hipéteses, apenas hablidade
minima para realizar as habilidades motoras grossas tais como correr e pular. As limitagdes no desempenho das habilidades
motoras grossas podem necessitar de adaptacdes para permitirem a participagio em aividades fisicas e esportes.

Nivel III: As criangas andam ufiizando um dispositivo manual de mobilidade na maioria dos espacos intemos. Quando
sentadas, as criangas podem exigir um cinto de sequranga para alinhamento pélvico e equilibrio. As transferéncias de sentado
para em pé e do chdo para posicdo em pé requerem assisténcia fisica de uma pessoa ou uma superficie de apoio. Quando
movem-se por longas distancias, as criangas utilizam alguma forma de mobilidade sobre rodas. As criangas podem subir ou
descer escadas segurando em um corrimao com supervisdo ou assisténcia fisica. As limitagdes na marcha podem necessitar de
adaptages para permitir a participacdo em atividades fisicas e esportes, incluindo a auto-propulsdo de uma cadeira de rodas
manual ou mobilidade motorizada.

Nivel IV: As criangas utilizam métodos de mobilidade que requerem assisténcia fisica ou mobilidads motorizada na maioria dos
ambientes. As criangas requerem assento adaptado para o controle pélvico e do fronco e assisténcia fisica para a maioria das
fransferéncias. Em casa, as criangas movem-se no chéo (rolar, arrastar ou engatinhar), andam curtas distancias com assisténcia
fisica ou utiizam mobilidade motorizada. Quando posicionadas, as criangas podem ufilizar um andador de apoio corporal em casa
ou na escola. Na escola, em espacos externos e na comunidade, as criangas sao transpartadas em uma cadeira de rodas manual
ou utizam mobilidade motorizada. As limitagdes na mobilidade necessitam de adaptacdes que permitam a participagdo nas
afividades fisicas e esportes, incluindo a assisténcia fisica efou mobilidade motorizada

Nivel V: As criancas sdo fransportadas em uma cadeira de rodas manual em fodos os ambientes. As criangas séo limitadas em
sua habilidade de manter as posfuras anfi-gravitacionais da cabega e fronco e de controlar os movimentos dos bragos e pemas.
Tecnologia assistiva é utllizada para melhorar o alinhamento da cabeca, o sentar, o levantar elou a mobilidade, mas as limitagdes
néo séo totalmente compensadas pelo equipamento. As transferéncias requerem assisténcia fisica total de um adulto. Em casa, as
criancas podem se locomover por curtas distdncias no chéo ou podem ser carregadas por um adulto. As criangas podem adquirir
auto-mobilidade ufilizando a mobilidade motorizada com adaptagdes extensas para sentar-se e controlar o frajeto. As limitagdes na
mobilidade necessitam de adaptacdes para permitir a participagdo nas afividades fisicas e em esportes, inclusive a assisténcia
fisica e uso de mobilidade motorizada.

ENTRE 0 DECIMO SEGUNDOQ E DECIMO OITAVO ANIVERSARIO

Nivel I: Os jovens andam em casa, na escola, em espagos externos e na comunidade. Os jovens séo capazes de subir e descer
meio-fios sem a assisténcia fisica e escadas sem o uso de cormméo. Os jovens desempenham habilidades motoras grossas tais
como correr & pular, mas a velocidade, o equilibrio e a coordenagdo sdo limitados. Os jovens podem participar de atividades
fisicas e esportes dependendo de escolhas pessoais e fatores ambientais.

Nivel II: Os jovens andam na maioria dos ambientes. Os fatores ambientais (tais como terrenos irregulares, inclinagdes, longas
distancias, exigéncias de tempo, clima e aceitacfio pelos colegas) e preferéncias pessoais influenciam as escolhas de mobilidade.
Na escola ou no trabalho, os jovens podem andar utilizando um dispositivo manual de mobilidade por seguranca. Em espagos
externos e na comunidade, os jovens podem utilizar a mobilidade sobre rodas quando percorrem longas distancias. Os jovens
sobem e descem escadas segurando em um comiméo ou com assisténcia fisica se ndo houver cormimdo. As limitagdes no
desempenha de habilidades motoras grossas podem necessitar de adaptacdes para permitir a participagio nas afividades fisicas
e esportes.

Nivel III: Os jovens so capazes de caminhar ufilizando um dispositivo manual de mobilidade. Os jovens no nivel Ill
demonstram mais variedade nos métodos de mobilidade dependendo da habilidade fisica e de fatores ambientais e pessoais,
quando comparados a jovens de outros niveis. Quando estdo sentados, os jovens podem precisar de um cinfo de seguranga para
alinhamento pélvico e equilibrio. As transferéncias de sentado para em pé e do chao para em pé requersm assisténcia fisica de
uma pessoa ou de uma superficie e apoio. Na escola, 0s jovens podem auto-impulsionar uma cadeira de rodas manual ou utilizar
a mobilidade moforizada. Em espagos externos e na comunidade, os jovens séo fransportados em uma caderra de rodas ou
utizam mobilidade motorizada. Os jovens podem subir e descer escadas segurando em um corimdo com supervisio ou
assisténcia fisica. As limitagdes na marcha podem necessitar de adaptacdes para permitir a participagio em atividades fisicas e
esportes incluindo a auto-propulsdo de uma cadeira de rodas manual ou mobilidade motorizada.

Nivel IV: Os jovens usam a mobilidade sobre rodas na maioria dos ambientes. Os jovens necessitam de assento adaptado para o
controle pélvico e do fronco. Assisténcia fisica de 1 ou 2 pessoas é necessaria para as fransferéncias.
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Os jovens podem apoiar o peso com as pernas para ajudar nas fransferéncias para ficar em pé. Em espagos internos, os jovens
podem andar por curtas distancias com assisténcia fisica, utilizam a mobilidade sobre rodas, ou, quando posicionados, utlizam um
andador de apoio corporal. Os jovens sdo fisicamente capazes de operar uma caderra de rodas motorizada. Quando o uso de uma
cadeira de rodas motorizada néo for possivel ou ndo disponivel, os jovens séo transportados em uma cadeira de rodas manual. As
imitagdes na mobilidade necessitam de adaptacSes para permifir a participacdo nas atividades fisicas e esportes, inclusive a
assisténcia fisica elou mobilidade motorizada.

Nivel V: Os jovens séo transportados em uma cadeira de rodas manual em todos os ambientes. Os jovens s3o limitados em sua
habilidade para manter as posturas antigravitacionais da cabeca e tronco e o controle dos movimentos dos bragos e pernas.
Tecnologia assisfiva é utilizada para melhorar o alinhamento da cabega, o sentar, o ficar de pé, e a mobilidade, mas as limitagdes
ndo séo totalmente compensadas pelo equipamento. Assisténcia fisica de 1 ou 2 pessoas ou uma elevagio mecénica &
necessania para as fransferéncias. Os jovens podem conseguir a auto-mobilidade ufiizando a mobilidade motorizada com
adaptacdes extensas para sentar e para o controle do trajeto. As limitagdes na mobilidade necessitam de adaptacdes para permitir
a participacdo nas atividades fisicas e esportes incluindo a assisténcia fisica e o uso de mobilidade motorizada.
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Anexo C

Comunicacéo Pessoal por e-mail

YAHOO!, MAIL

BRASIL Classic

Re: PSI Quinta-feira, 26 de Janeiro de 2012 13:43

"Marc Bigras" <bigras.marc@uqam.ca>
"Maysa Ribeiro" <maysafmr@yahoo.com.br>

Ola Maysa,

Voce tem que inverter todas as respostas (excepgao 22,33) assim :

Recode isp1 to isp36 (1=5) (4=2) (2=4) (5=1).

depois faz os calculos seguintes :

COMPUTE PARDYS=SUM(isp1,isp2,isp3,isp4,isp5,isp6,isp7,isp8,isp9,isp10,isp11,isp12).
COMPUTE PARENF=SUM(isp13,isp14,isp15,isp16,isp17,isp18,isp19,isp20,isp21,isp22,isp23,isp24).
COMPUTE ENFDYS=SUM(isp25,isp26,isp27,isp28,isp29,isp30,isp31,isp32,isp33,isp34,isp35,isp36).
COMPUTE ISPTOT=PARDYS+PARENF+ENFDYS.

Pardys : (pai dysfuncional) o dominio do estress do pai (estresse teoricamente diferente do estress do filho)
Parenf : (pai-crianga dysfuncional) os dominios dos estress da relagao pai-filho
enfdys : (crianga dysfuncional) o estress relacionado ao filho (estresse teoricamente diferente do estress do pai)

Se tiver missing values (menos de trés por escalas) vocé pode substituir o numero trés.

E melhor consultar a literatura para interpretar esse escores. Por exemplo, os pais de criangas doentes, o
escore enfdys esta relativamente elevado, Mas um escore pardys baixo neste contexto pode ser um fator de
protegao, pois o pai consegue ter uma vida pessoal calma, apesar de tudo, e toma-se um pai mais atentivo as
necessidades especiais de seu filho.

Como nao tem padraonizagao do ISP no Brazil (entao nao e possivel usar percentil com sua amostragem), vocé
deve tambem consultar a literatura estado-unidense para conhecer os niveis de escores brutos, considerados,
por exemplo, clinicos. Nos nao precisamos desses escores clinicos porque fazemos corelagaoes ou analise de
varianga entre os ISP e outros variaveis.

Bao sorte com seu trabalho.
Marc Bigras, professeur
département de psychologie
UQAM

P.S A wersao da orofessora Dessen esta um pouco diferente. mas mantem as caracteristicas psicometricas do
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Anexo D

Normas de publicacéo do artigo 2
Revista Latino-Americana de Enfermagem

InstrucOes para preparacao e submissiao dos manuscritos

Essas instrucdes visam orientar os autores sobre as normas adotadas pela
Revista Latino-Americana de Enfermagem (RLAE) para avaliacdo de artigos e o
processo de publicacao. As referidas instrucdes baseiam-se nas Normas para
Manuscritos Submetidos a Revistas Biomédicas: Escrever e Editar para
PublicagGes Biomédicas, estilo Vancouver, formuladas pelo “International
Committee of Medical Journal Editors (ICMJE) - traducgao realizada por Sofie
Tortelboom Aversari Martins, da Escola de Enfermagem de Ribeirao Preto/USP.

Missao da Revista
Publicar resultados de pesquisas de enfermagem e areas afins que contribuam
para o avanco do conhecimento cientifico e para a pratica profissional.

Politica editorial

A Revista Latino-Americana de Enfermagem (RLAE) publica prioritariamente
artigos destinados a divulgacdo de resultados de pesquisas originais recentes.

A RLAE, além de nimeros regulares, publica nUmeros especiais, 0s quais
obedecem ao mesmo processo de publicacdo dos nimeros regulares, aonde
todos os artigos sao avaliados pelo sistema de avaliacao por pares (peer review).
Os artigos devem destinar-se exclusivamente a RLAE, ndo sendo permitida sua
apresentacao simultdnea a outro periddico, quer na integra ou parcialmente.
Esta Revista desencoraja fortemente a submissao de artigos multipartes de uma
mesma pesquisa.

Cobertura tematica
Enfermagem e areas afins.

Publico alvo
Pesquisadores, estudantes de graduacgdo e pdés-graduagdo, enfermeiros e
profissionais de areas afins.

Direitos autorais

Os direitos autorais sdo de propriedade exclusiva da revista, transferidos por
meio da Declaragdo de Transferéncia de Direitos Autorais (presente no
Formulario Individual de DeclaragGes) assinada pelos autores. Para a utilizagéo
dos artigos, a RLAE adota a Licenca Creative Commons, CC BY-NC Atribuicao nao
comercial (resumo ou cédigo completo da licenca). Com essa licenga é permitido
acessar, baixar (download), copiar, imprimir, compartilhar, reutilizar e distribuir
os artigos, desde que para uso nao comercial e com a citacdo da fonte,
conferindo os devidos créditos autorais a Revista Latino-Americana de
Enfermagem. Nesses casos, nenhuma permissao é necessaria por parte dos
autores ou dos editores.

Processo de julgamento

A Revista possui sistema eletrénico de submissdo, avaliagdo e gerenciamento do
processo de publicacdo. Os artigos sdo encaminhados pelos autores, via on line,
e recebem protocolo numérico de identificagdo. Posteriormente, é realizada a
conferéncia de normas pela secretaria, os artigos que atendem as normas de
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publicacdo sdo encaminhados para pré-analise e, se selecionados por
apresentarem contribuicdes ao avango do conhecimento cientifico em
enfermagem, sao enviados a trés consultores, selecionados pelo Editor
Cientifico, para analise com base no instrumento de avaliacdo da RLAE.

Os artigos ndo adequados as normas de publicacdo da revista sdao devolvidos aos
autores para adequacao e os artigos nao selecionados na pré-andlise sao
recusados e os autores informados por mensagem do sistema.

Utiliza-se o sistema de avaliacao por pares (peer review), de forma sigilosa, com
omissdo dos nomes dos consultores e autores. As avaliacdes emitidas pelos
consultores sdo apreciadas pelos editores associados em relagdo ao conteudo e
pertinéncia. Os artigos podem ser aceitos, reformulados ou recusados.

Apds a aceitacao pelos editores associados, o artigo é encaminhado para
aprovacao do Editor Cientifico-Chefe que dispde de plena autoridade para decidir
sobre a aceitagdo ou nao do artigo, bem como das alteragdes solicitadas. O
parecer da revista é enviado na sequéncia para os autores.

Registro de ensaios clinicos

A RLAE apoia as politicas para registro de ensaios clinicos da Organizagao
Mundial da Saude - OMS - e do International Committee of Medical Journal
Editors - ICMIJE, reconhecendo a importancia dessas iniciativas para o registro e
divulgagao internacional de informagao sobre estudos clinicos, em acesso aberto.
Sendo assim, somente serdo aceitos para publicacao os artigos de pesquisas
clinicas que tenham recebido um nimero de identificacdo em um dos registros
de Ensaios Clinicos, validados pelos critérios estabelecidos pela OMS e ICMIJE,
cujos enderecos estdo disponiveis na url: HTTP://www.icmje.org. O nimero de
identificacdo devera ser registrado ao final do resumo.

Categorias de artigos aceitos para avaliacao

Artigos originais

Sao contribuicbes destinadas a divulgar resultados de pesquisa original e inédita,
que possam ser replicados e/ou generalizados.

Sdo também considerados artigos originais as formulacGes discursivas de efeito
teorizante e as pesquisas de metodologia qualitativa, de modo geral.

Revisdo sistematica

Utiliza método de pesquisa conduzido por meio da sintese de resultados de
estudos originais, quantitativos ou qualitativos, objetiva responder uma pergunta
especifica e de relevancia para a Enfermagem e/ou para a saude. Descreve com
pormenores o processo de busca dos estudos originais, os critérios utilizados
para a selecdo daqueles que foram incluidos na revisdo e os procedimentos
empregados na sintese dos resultados obtidos pelos estudos revisados (que
poderdo ou ndo ser procedimentos de meta-analise ou metassintese). As
premissas da revisdo sistematica sdo: a exaustdo na busca dos estudos, a
selecdo justificada dos estudos por critérios de inclusdo e exclusdo explicitos e a
avaliacdo da qualidade metodoldgica, bem como o uso de técnicas estatisticas
para quantificar os resultados.

Cartas ao Editor
Inclui cartas que visam discutir artigos recentes, publicados na Revista, ou
relatar pesquisas originais, ou achados cientificos significativos.

Estrutura do artigo

Embora se respeite a criatividade e estilo dos autores na opcao pelo formato do
artigo, sua estrutura é a convencional, contendo introducdo, métodos,
resultados, discussdo e conclusdao, com destaque as contribuicdes do estudo para
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0 avanco do conhecimento na area da enfermagem.

A Introducdo deve ser breve, definir claramente o problema estudado,
destacando sua importancia e as lacunas do conhecimento. Incluir referéncias
atualizadas e de abrangéncia nacional e internacional.

Os Métodos empregados, a populacgao estudada, a fonte de dados e os critérios
de selecdo devem ser descritos de forma objetiva e completa.

Os Resultados devem estar limitados somente a descrever os resultados
encontrados sem incluir interpretacdes ou comparagdes. O texto complementa e
nao repete o que esta descrito em tabelas e figuras. Para artigos quantitativos é
necessario apresentar os resultados separados da discusséo.

A Discussdo enfatiza os aspectos novos e importantes do estudo e as conclusdes
gue advém deles. Nao repetir em detalhes os dados ou outras informacdes
inseridos nas segbes: Introducdo ou Resultados. Para os estudos experimentais,
€ util comecar a discussdo com breve resumo dos principais achados, depois
explorar possiveis mecanismos ou explicacdes para esses resultados, comparar e
contrastar os resultados com outros estudos relevantes. Descrever a inovagao do
conhecimento que o artigo apresentado traz a partir do que ja foi publicado na
RLAE sobre o tema.

A Conclusdo deve responder aos objetivos do estudo, restringindo-se aos dados
encontrados. Evitar afirmagoes sobre beneficios econdmicos e custos, a nao ser
que o artigo contenha os dados e analise econdmica apropriada. Estabelecer
novas hipoteses quando for o caso, mas deixar claro que sdo hipoteses.

Autoria

O conceito de autoria adotado pela RLAE estd baseado na contribuicdo
substancial de cada uma das pessoas listadas como autores (limitada a seis), no
gue se refere, sobretudo, a concepgao e planejamento do projeto de pesquisa,
obtencdo ou andlise e interpretacao dos dados, redagao e revisdo critica.
Excepcionalmente, em estudos multicéntricos sera examinada a possibilidade de
inclusao de mais do que seis autores, considerando as justificativas
apresentadas pelos mesmos.

Nao se justifica a inclusdo de nomes de autores cuja contribuicdo ndo se
enquadre nos critérios acima, podendo, nesse caso, figurar na segao
Agradecimentos.

Os conceitos emitidos nos artigos sao de responsabilidade exclusiva do(s)
autor(es), ndo refletindo obrigatoriamente a opinido dos Editores e do Conselho
Editorial.

Publicacao
Os artigos sdo publicados em trés idiomas, sendo a versdo impressa editada em
inglés e a versdo on line, em acesso aberto, em portugués, inglés e espanhol.

Submissao

No ato da submissdo, o artigo devera ser encaminhado a RLAE em um idioma
(portugués ou inglés ou espanhol) e, em caso de aprovacdo, a tradugao devera
ser providenciada de acordo com as recomendacdes da Revista, sendo o custo
financeiro de responsabilidade dos autores.

A submissdo de artigos é realizada somente no sistema on /ine no enderego
www.eerp.usp.br/rlae.

No momento da submissdo o autor devera anexar no sistema:

- checklist preenchido (download em www.eerp.usp.br/rlae)

- formulario individual de declaragGes (download em www.eerp.usp.br/rlae)

- arquivo do artigo )

- aprovacao do Comité de Etica em Pesquisa ou declaragdo informando que a
pesquisa nao envolveu sujeitos humanos.

O checklist é fundamental para auxiliar o autor no preparo do artigo de acordo
com as normas da RLAE.
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A Revista efetuara a conferéncia do artigo e da documentagdo e, se houver
alguma pendéncia, solicitara correcdo. Caso a solicitacdo de adequacdo ndo seja
atendida, a submissdo sera cancelada automaticamente.

Politica de arquivamento dos artigos

Os artigos recebidos pela RLAE, que forem cancelados ou recusados, serao
eliminados imediatamente dos arquivos da Revista.

Os arquivos dos artigos publicados serdo mantidos pelo prazo de cinco anos,
apos esse periodo, serdo eliminados.

Verséao, traducao e correcdo gramatical

Todos os artigos sdo publicados nos idiomas portugués, inglés e espanhol. Apds
a aprovacao dos artigos pelo Conselho de Editores os mesmos sao encaminhados
para correcdo gramatical e versao/traducao para os outros dois idiomas
diferentes daquele de origem da submissao.

Para garantir a qualidade das versdes/tradugdes, as mesmas somente serao
aceitas com a certificagdo de uma das empresas indicadas pela RLAE.

Os autores poderdo escolher um dentre os credenciados, respeitando o prazo
estabelecido pela revista para devolugao do artigo. O custo das
versoes/tradugdes para os outros dois idiomas diferentes da versdao submetida é
de responsabilidade dos autores que deverao efetuar o pagamento diretamente
para a empresa contratada.

Taxa de submissao

Taxa de submissdo de R$150,00 que devera ser depositada em nome da
EERP/USP Revista Latino-Americana de Enfermagem, Conta Corrente N°: 8486-
7, Agéncia: 1964-X - Banco do Brasil, CNPJ: 63025530/0027-43. Nao sera
devolvida a taxa de submissao para os manuscritos nao aceitos para
publicagao.

Erratas
As solicitagOes de corregdo deverdo ser encaminhadas no prazo maximo de 30
dias ap0ds a publicagdo do artigo.

Preparo dos manuscritos

Formulario on line de submissao

- titulo (conciso em até 15 palavras, porém, informativo, excluindo localizagdo
geografica da pesquisa e abreviagdes), nos idiomas portugués, inglés e
espanhol;

- nome do(s) autor(es) por extenso, categoria profissional, maior titulo
universitario, nome da unidade e instituicdo aos quais o estudo deve ser
atribuido, endereco eletronico, cidade, estado e pais;

- nome, endereco postal, e-mail, os nimeros de telefone/fax do autor
responsavel por qualquer correspondéncia sobre o artigo;

- fonte(s) de apoio na forma de financiamentos, equipamentos e farmacos, ou
todos esses;

- agradecimentos - nome de colaboradores cuja contribuicdo ndo se enquadre
nos critérios de autoria, adotados pela RLAE, ou lista de autores que
ultrapassaram os nomes indicados abaixo do titulo

- consultoria cientifica

- revisdo critica da proposta do estudo
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- auxilio e/ou colaboracdo na coleta de dados

assisténcia aos sujeitos da pesquisa

revisao gramatical

apoio técnico na pesquisa;

- vinculagdo do artigo a dissertagdo e tese, informando os titulos em portugués,
inglés e espanhol e a instituicdo responsavel em que foi obtida;

- 0 resumo devera conter até 150 palavras, incluindo o objetivo da pesquisa,
procedimentos basicos (selegdo dos sujeitos, métodos de observacao e
analiticos, principais resultados) e as conclusdes. Deverao ser destacadas as
contribuicGes para o avango do conhecimento na area da enfermagem;

- incluir de 3 a 6 descritores que auxiliardao na indexacdo dos artigos - para
determinacdo dos descritores consultar o sitehttp://decs.bvs.br/ ou MESH -
Medical Subject Headings_http://www.nlm.nih.gov/mesh/MBrowser.html

Arquivo do artigo

O arquivo do artigo também devera apresentar, na primeira pagina, o titulo, o
resumo e os descritores, nessa sequéncia, nos idiomas portugués, inglés e
espanhol.

Nao utilizar abreviagGes no titulo e no resumo. Os termos por extenso, aos quais
as abreviacdes correspondem, devem preceder sua primeira utilizagdo no texto,
a menos que sejam unidades de medidas padronizadas.

Documentacao obrigatéria

No ato da submissdo dos artigos deverdo ser anexados no sistema on line a
copia da aprovacgao do Comité de Etica em Pesquisa ou Declaragdo de que a
pesquisa ndao envolveu sujeitos humanos, em formato PDF, com tamanho
maximo de 1Megabyte cada um, ocomprovante do depdsito bancario da taxa de
submissdo e o arquivo do artigo a ser avaliado.

O formulario individual de declaracbes devera ser preenchido, on line, pelos
autores.

Formatacao obrigatoria

- Papel A4 (210 x 297mm).

- Margens de 2,5cm em cada um dos lados.

- Letra Times New Roman 12.

- Espacamento duplo em todo o arquivo.

- As tabelas devem ser elaboradas utilizando a ferramenta do word e estarem
inseridas no texto, numeradas consecutivamente com algarismos arabicos, na
ordem em que foram citadas no texto e nao utilizar tragos internos horizontais
ou verticais. Recomenda-se que o titulo seja breve e inclua apenas os dados
imprescindiveis, a localizacdo e ano, evitando-se que sejam muito longos, com
dados dispersos e de valor ndao representativo. As notas explicativas devem ser
colocadas no rodapé das tabelas e ndao no cabegalho ou titulo.

- Figuras (compreende os desenhos, graficos, fotos, quadros, etc.) devem ser
desenhadas, elaboradas e/ou fotografadas por profissionais, em preto e branco.
Em caso de uso de fotos os sujeitos ndo podem ser identificados ou entdo
possuir permissdo, por escrito, para fins de divulgacao cientifica. Devem ser
numeradas consecutivamente com algarismos arabicos, na ordem em que foram
citadas no texto. Serao aceitas desde que nao repitam dados contidos em
tabelas. Nas legendas das figuras, os simbolos, flechas, nimeros, letras e outros
sinais devem ser identificados e seu significado esclarecido. As abreviagdes nao
padronizadas devem ser explicadas em notas de rodapé, utilizando os seguintes
simbolos, em sequéncia: *,t,%,8,]|[,q,**,T1,+.

- Ilustragdes devem ser identificadas como figuras e estarem suficientemente
claras para permitir sua reprodugdao em 7,2cm (largura da coluna do texto) ou
15cm (largura da péagina). Para ilustragdes extraidas de outros trabalhos,
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previamente publicados, os autores devem providenciar permissao, por escrito,
para a reprodugdo das mesmas. Essas autorizacbes devem acompanhar os
artigos submetidos a publicacdo.

- Tabelas, figuras, ilustragdes e quadros devem ser limitados a 5, no conjunto.

- Utilize somente abreviagdes padronizadas internacionalmente.

- Notas de rodapé: deverdo ser indicadas por asteriscos, iniciadas a cada pagina
e restritas ao minimo indispensavel.

- O nimero maximo de paginas inclui o artigo completo, com os titulos, resumos
e descritores nos trés idiomas, as ilustracoes, graficos, tabelas, fotos e
referéncias.

- Artigos originais ematé 17 paginas. Recomenda-se que o niumero de
referéncias limite-se a 25. Sugere-se incluir aquelas estritamente pertinentes a
problematica abordada, atualizadas, de abrangéncia nacional e internacional e
evitar a inclusdo de nimero excessivo de referéncias numa mesma citagao.

- Artigos de revisdo sistematica em até 20 paginas. Sugere-se incluir referéncias
estritamente pertinentes a problematica abordada, atualizadas, de abrangéncia
nacional e internacional e evitar a inclusdo de nimero excessivo de referéncias
numa mesma citagao.

- Cartas ao Editor, maximo de 1 pagina.

- Depoimentos dos sujeitos deverao ser apresentados em italico, letra Times
New Roman, tamanho 10, na sequéncia do texto. Ex.: a sociedade esta cada vez
mais violenta (sujeito 1).

- Citagoes ipsis litteres usar apenas aspas, na sequéncia do texto.

- Referéncias - numerar as referéncias de forma consecutiva, de acordo com a
ordem em que forem mencionadas pela primeira vez no texto. Identifica-las no
texto por niUmeros arabicos, entre parénteses e sobrescrito, sem mencdo dos
autores. A mesma regra aplica-se as tabelas e legendas.

- Quando se tratar de citacdo sequencial, separe os nimeros por traco (ex.: 1-
2); quando intercalados use virgula (ex.: 1,5,7).

A exatiddo das referéncias é de responsabilidade dos autores.

Como citar os artigos publicados na Revista Latino-Americana de Enfermagem:

Os artigos publicados na RLAE devem ser citados preferencialmente no idioma
inglés.

Modelo de referéncias
PERIODICOS

1 - Artigo padrao

Figueiredo EL, Ledo FV, Oliveira LV, Moreira MC, Figueiredo AF. Microalbuminuria
in nondiabetic and nonhypertensive systolic heart failure patients. Congest Heart
Fail. 2008;14(5):234-8.

2 - Artigo com mais de seis autores

Silva ARV, Damasceno MMC, Marinho NBP, Almeida LS, Aradjo MFM, Almeida PC,
et al. Habitos alimentares de adolescentes de escolas publicas de Fortaleza, CE,
Brasil. Rev. bras. enferm. 2009;62(1):18-24.

3 - Artigo cujo autor é uma organizacgdo

Parkinson Study Group. A randomized placebo-controlled trial of rasagiline in
levodopa-treated patients with Parkinson disease and motor fluctuations: the
PRESTO study. Arch Neurol. 2005;62(2):241-8.
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4 - Artigo com multiplas organizagcées como autor

Guidelines of the American College of Cardiology; American Heart Association
2007 for the Management of Patients With Unstable Angina/Non-ST-Elevation
Myocardial Infarction. Part VII. Kardiologiia. 2008;48(10):74-96. Russian.

5 - Artigo de autoria pessoal e organizacional

Franks PW, Jablonski KA, Delahanty LM, McAteer JB, Kahn SE, Knowler WC,
Florez ]JC; Diabetes Prevention Program Research Group. Assessing gene-
treatment interactions at the FTO and INSIG2 loci on obesity-related traits in the
Diabetes Prevention Program. Diabetologia. 2008;51(12):2214-23. Epub 2008
Oct 7.

6 - Artigo no qual o nome do autor possui designacao familiar

King JT Jr, Horowitz MB, Kassam AB, Yonas H, Roberts MS. The short form-12
and the measurement of health status in patients with cerebral aneurysms:
performance, validity, and reliability. J Neurosurg. 2005;102(3):489-94.
Infram JJ 3rd. Speaking of good health. Tenn Med. 2005 Feb;98(2):53.

7- Artigo com indicagao de subtitulo

El-Assmy A, Abo-Elghar ME, ElI-Nahas AR, Youssef RF, El-Diasty T, Sheir KZ.
Anatomic predictors of formation of lower caliceal calculi: Is it the time for three-
dimensional computed tomography urography? J Endourol. 2008;22(9):2175-9.

8 - Artigo sem indicacao de autoria
Dyspnea and pain in the left lower limb in a 52-year-old male patient. Arq Bras
Cardiol 2000;75(6):28-32.

9 - Artigo em idioma diferente do portugués

Grimberg M. [Sexualidade, experiéncias corporais e género: um estudo
etnografico entre pessoas vivendo com HIV na area metropolitana de Buenos
Aires, Argentina]. Cad Saude Publica 2009;25(1):133-41. Espanhol.

10 - Artigo publicado em miltiplos idiomas

Canini SRMS, Moraes SA, Gir E, Freitas ICM. Percutaneous injuries correlates in
the nursing team of a Brazilian tertiary-care university hospital.Rev Latino-am
Enfermagem set/out 2008;16(5):818-23. Inglés, Portugués, Espanhol.

11 - Artigo com categoria indicada (revisao, abstract etc.)

Silva EP, Sudigursky D. Conceptions about palliative care: literature review.
Concepciones sobre cuidados paliativos: revision bibliografica. [Revisdo]. Acta
Paul Enferm. 2008;21(3):504-8.

12 - Artigo publicado em fasciculo com suplemento

Wolters ECh, van der Werf YD, van den Heuvel OA. Parkinson’s disease-related
disorders in the impulsive-compulsive spectrum. J Neurol. 2008;255 Suppl 5:48-
56.

Abstracts of the 7th Annual Cardiovascular Nursing Spring Meeting of the
European Society of Cardiology Council on Cardiovascular Nursing and Allied
Professions. March 23-24, 2007. Manchester, United Kingdom. Eur J Cardiovasc
Nurs. 2007;6 Suppl 1:S3-58.

de Leon-Casasola O. Implementing therapy with opioids in patients with cancer.
[Review]. Oncol Nurs Forum. 2008;35 Suppl:7-12.

13 - Parte de um volume
Jiang Y, Jiang ], Xiong J, Cao J, Li N, Li G, Wang S. Retraction: Homocysteine-
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induced extracellular superoxide dismutase and its epigenetic mechanisms in
monocytes. J Exp Biol. 2008;211 Pt 23:3764.

14 - Parte de um namero
Poole GH, Mills SM. One hundred consecutive cases of flap lacerations of the leg
in aging patients. N Z Med ] 1994;107(986 Pt 1):377-8.

15 - Artigo num fasciculo sem volume
Vietta EP. Hospital psiquiatrico e a ma qualidade da assisténcia. Sinopses 1988.

16 - Artigo num periddico sem fasciculo e sem volume
Oguisso T. Entidades de classe na enfermagem. Rev Paul Enfermagem 1981;6-
10.

17 - Artigo com paginacao indicada por algarismos romanos
Stanhope M, Turner LM, Riley P. Vulnerable populations. [Preface]. Nurs Clin
North Am. 2008;43(3):xiii-xvi.

18 - Artigo contendo retratacao

Duncan CP, Dealey C. Patients’ feelings about hand washing, MRSA status and
patient information. Br J Nurs. 2007;16(1):34-8. Retraction in: Bailey A. Br ]
Nurs. 2007;16(15):915.

19 - Artigos com erratas publicadas

Pereira EG, Soares CB, Campos SMS. Proposal to construct the operational base
of the educative work process in collective health. Rev Latino-am Enfermagem
2007 novembro-dezembro; 15(6):1072-9. Errata en: Rev Latino-am
Enfermagem 2008;16(1):163.

20 - Artigo publicado eletronicamente antes da versao impressa (ahead
of print)

Ribeiro Adolfo Monteiro, Guimardes Maria José, Lima Marilia de Carvalho,
Sarinho Silvia Wanick, Coutinho Sonia Bechara. Fatores de risco para
mortalidade neonatal em criangas com baixo peso ao nascer. Rev Saude
Publica;43(1). ahead of print Epub 13 fev 2009.

21 - Artigo provido de DOI

Caldeira AP, Fagundes GC, Aguiar GN de. Intervencao educacional em equipes
do Programa de Saude da Familia para promocgdo da amamentagdo. Rev Saude
Publica 2008;42(6):1027-1233. doi: 10.1590/50034-89102008005000057.

22 - Artigo no prelo

Barroso T, Mendes A, Barbosa A. Analysis of the alcohol consumption
phenomenon among adolescents: study carried out with adolescents in
intermediate public education. Rev Latino-am Enfermagem. In press 2009.

23 - Artigo em idioma diferente do inglés
Arilla Tturri S, Artadzcoz Artazcoz MA. External temporary pacemakers. Rev
Enferm. 2008;31(11):54-7. Spanish.

LIVROS E OUTRAS MONOGRAFIAS
24 - Livro padrao

Ackley BJ, Ladwig GB. Nursing Diagnosis Handbo: an evidence-based guide to
planning care. 8th.ed. New York: Mosby; 2007. 960 p.
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Bodenheimer HC Jr, Chapman R. Q&A color review of hepatobiliary medicine.
New York: Thieme; 2003. 192 p.

25 - Livro cujo nome do autor possui designagao familiar
Strong KE Jr. How to Select a Great Nursing Home. London: Tate Publishing;
2008. 88 p.

26 - Livro editado por um autor/editor/organizador
Bader MK, Littlejohns LR, editors. AANN core curriculum for neuroscience
nursing. 4th. ed. St. Louis (MO): Saunders; c2004. 1038 p.

27 - Livro editado por uma organizacao

Advanced Life Support Group. Pre-hospital Paediatric Life Support. 2nd ed.
London (UK): BMJ Bo s/Blackwells; 2005.

Ministério da Saude (BR). Promocdo da saude: carta de Otawa, Declaracdo de
Adelaide, Declaracdo de Sunsvall, Declaragdo de Jacarta, Declaragao de Bogota.
Brasilia (DF): Ministério da Saude; 2001.

28 - Livro sem autor/editor responsavel
HIV/AIDs resources: a nationwide directory. 10th ed. Longmont (CO): Guides for
Living; c2004. 792 p.

29 - Livro com edicao
Modlin IM, Sachs G. Acid related diseases: biology and treatment. 2nd ed.
Philadelphia: Lippincott Williams & Wilkins; c2004. 522 p.

30 - Livro publicado em muiltiplos idiomas

Ruffino-Neto A; Villa, TCS, organizador. Tuberculose: implantacdo do DOTS em
algumas regides do Brasil. Histérico e peculiaridades regionais. Sao Paulo:
Instituto Milénio Rede TB, 2000. 210 p. Portugués, Inglés.

31 - Livro com data de publicacdo/editora desconhecida e/ou estimada
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APENDICES

Apéndice A

SERVICO PUBLICO FEDERALUNIVERSIDADE FEDERAL DE GOIAS
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO o @B
COMITE DE ETICA EM PESQUISA “..

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDOU FG

Vocé esta sendo convidada a participar, como voluntaria, em uma
pesquisa.

Apbs ser esclarecida sobre as informagBes a seguir, no caso de
aceitar fazer parte do estudo, assine ao final deste documento, que esta em
duas vias. Uma delas € sua e a outra € da pesquisadora responsavel. Em
caso de recusa, vocé nao sera penalizada de forma alguma. Em caso de
davida vocé pode entrar em contato com a pesquisadora pelo telefone 3432-
7035 / 8454-4108 ou com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Goias, nos telefones (62) 3269-8338 e
3269-8426 ou no endereco 12 avenida, s/n Setor Leste Universitario CEP
74.605-020.

Informacdes sobre a pesquisa:

Titulo do projeto: Estresse parental em méaes de bebés, criancas e
de adolescentes com paralisia cerebral.

Pesquisadora responsavel: Maysa Ferreira Martins Ribeiro
Objetivo da pesquisa: Avaliar o estresse e a ansiedade e conhecer quais
sao as suas expectativas com relacéo ao futuro do seu filho.

Vocé participard de uma entrevista individual para aplicacdo de
dois questionarios. As suas informacdes serdo utilizadas exclusivamente
para fins da pesquisa e vocé tera o direito de se retirar dela a qualquer
tempo sem nenhuma penalidade para vocé nem para o seu filho (a).

e Garantimos que o0 seu nome e o do seu filho (a) ndo serdo divulgados para
assegurar privacidade aos dados confidenciados na pesquisa.

e A participacdo neste estudo podera causar desconforto para vocé, pois vocé
tera de dispor de um tempo aproximado de 1 hora para realizacao da entrevista.

e A pesquisa ndo oferece nenhum risco a sua integridade fisica.

e Nao havera nenhum tipo de tratamento/intervencdo clinica realizado pela
pesquisadora.
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e Vocé tem o direito de pleitear indenizacdo caso vocé ou seu filho tenham algum
dano em decorréncia da participacdo nesta pesquisa.

¢ Nao consideramos nenhuma forma de ressarcimento, pois vocé ndo tera
nenhum custo em decorréncia deste estudo.

e N&o haverda nenhum tipo de pagamento ou gratificacdo financeira pela sua
participacdo neste estudo.

o Beneficios da pesquisa:
1) Este estudo serd muito importante, pois as informacdes dadas por
vocé poderdo contribuir para o desenvolvimento de tratamentos mais
eficientes que considerem as suas necessidades e assim melhorar a
assisténcia que vocé e seu filho recebem dos profissionais de saude.
2) Despertar nos representantes publicos e na comunidade um maior
interesse por questbes relacionadas as familias de pessoas com
deficiéncia.

Comprometemo-nos a apresentar os resultados obtidos nesta
pesquisa em todas as instituicbes participantes e divulgar os resultados
(tese, artigos, posteres, apresentacdes em congressos).

Nome da pesquisadora: Maysa Ferreira Martins Ribeiro
Assinatura:
Data:

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO
Eu, ,RG

,CPF , abaixo assinado,

concordo em participar do estudo como sujeito. Fui devidamente informada e
esclarecida pela pesquisadora Maysa Ferreira Martins Ribeiro sobre a
pesquisa e 0s procedimentos nela envolvidos. Foi-me garantido que posso
retirar meu consentimento a qualquer momento, sem que isto me leve a
qualquer penalidade.

Local e data:

Nome do sujeito ou responsavel:

Assinatura do sujeito ou responsavel:

Assinatura Dactiloscopica:
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Nome e assinatura do pesquisador responsavel:

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimento sobre a
pesquisa e aceite do sujeito em participar.
Testemunhas (ndo ligada a equipe de pesquisadores):

Nome: Assinatura:

Nome: Assinatura:
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Apéndice B

Indice de Estresse Parental — PSI/SF

Instrucoes

Ao responder as perguntas deste formulario, pense no seu filho que
tem diagnostico de paralisia cerebral. As perguntas constantes das paginas
seguintes requerem que vocé escolha uma resposta que melhor descreva os
seus sentimentos. Se ndo houver uma resposta que descreva exatamente
0S seus sentimentos, margue a resposta que mais se aproxime da descricdo
de como vocé se sente. A SUA PRIMEIRA REACAO A CADA QUESTAO
DECE CONSTITUIR SUA RESPOSTA.

Por favor, indigue o quanto vocé concorda ou discorda das afirmacfes
seguintes, circulando o niumero que melhor corresponde ao que vocé sente.

1 2 3 4 5
Concordo Concordo N&o tenho Discordo Discordo
plenamente certeza completamente
Exemplo.

Eu gosto de ir ao cinema 1 @ 3 4 5
(se vocé gosta de ir ao cinema algumas vezes, vocé deve escolher o nimero 2)
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1 2 3 4 5
Concordo Concordo N&o tenho Discordo Discordo
plenamente certeza completamente

1. Eu tenho a sensacao de que nao consigo lidar muito bem com as coisas.
1 2 3 4 5

2. Desisti das minhas coisas para cuidar das necessidades do meu filho
mais do que esperava.
1 2 3 4 5

3. Sinto-me presa as minhas responsabilidades de méae.
1 2 3 4 5

4. Desde que tive meu filho, eu ndo consigo mais fazer coisas novas e
diferentes.

1 2 3 4 5

5. Sinto que quase nunca tenho tempo de fazer as coisas que eu gosto.
1 2 3 4 5

6. Estou descontente com a ultima compra de roupa que fiz para mim.
1 2 3 4 5

7. Ha algumas coisas que me incomodam em minha vida.
1 2 3 4 5

8. O meu filho tem causado mais problemas na minha relacdo com meu
esposo/companheiro do que eu imaginava.
1 2 3 4 5

9. Eu me sinto s6 e sem amigos.
1 2 3 4 5

10. Quando eu vou a uma festa, eu geralmente acho que nédo vou me divertir
muito.
1 2 3 4 5

11. Eu ndo me interesso mais pelas pessoas como antes.
1 2 3 4 5

12. Eu ndo gosto das coisas como antes.
1 2 3 4 5

13. Meu filho raramente faz coisas para mim que me deixam feliz.
1 2 3 4 5
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1 2 3 4 5
Concordo Concordo Nao tenho Discordo Discordo
plenamente certeza completamente

14. Na maioria das vezes, eu sinto que meu filho ndo gosta de mim ou nao
quer ficar perto de mim.
1 2 3 4 5

15. Meu filho sorri para mim muito menos do que eu esperava.
1 2 3 4 5

16. Quando faco alguma coisa para o meu filho, eu sinto que meus esforgos
nao séo reconhecidos por ele.
1 2 3 4 5

17. Meu filho nao ri com frequéncia quando esta brincando.
1 2 3 4 5

18. Meu filho ndo parece aprender tdo rapido quanto a maioria das criangas.
1 2 3 4 5

19. Meu filho n&o sorri tanto quanto a maioria das criancgas.
1 2 3 4 5

20. Meu filho ndo é capaz de fazer as coisas tanto quanto eu esperava.
1 2 3 4 5

21. Demora muito e € muito dificil para o meu filho se acostumar a coisas
novas.
1 2 3 4 5

22. Eu me considero.

. uma mae muito boa

. uma mae melhor do que a maioria

. uma mae mediana/razoavel

. alguém que tem dificuldade em ser mae
. hdo muito boa mae

O wWNPEF

23. Eu esperava sentir mais carinho e mais afeto pelo meu filho do que sinto
e iSso me incomoda.
1 2 3 4 5

24. Algumas vezes, meu filho faz coisas s6 para me chatear.
1 2 3 4 5
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1 2 3 4 5
Concordo Concordo N&o tenho Discordo Discordo
plenamente certeza completamente

25. Meu filho parece chorar ou fazer birra mais frequentemente que a
maioria das criancgas.
1 2 3 4 5

26. Meu filho geralmente acorda de mau humor.
1 2 3 4 5

27. Eu sinto que meu filho é muito temperamental e fica chateado facilmente.
1 2 3 4 5

28. Meu filho faz algumas coisas que me incomodam muito.
1 2 3 4 5

29. Quando acontece alguma coisa que meu filho ndo gosta, ele reage
vigorosamente.
1 2 3 4 5

30. Meu filho fica chateado facilmente com coisas muito pequenas.
1 2 3 4 5

31. E dificil estabelecer horarios para o meu filho comer e dormir.

1 2 3 4 5

32. E dificil fazer meu filho comecar ou parar de fazer alguma coisa.
1 2 3 4 5

33. Pense cuidadosamente e conte quantas coisas o seu filho faz que lhe
aborrecem. Exemplos: mostra-se lento, ndo escuta quando vocé fala, reage
de modo exagerado, chora, interrompe vocé, briga, faz manha. Faca um
circulo no numero que corresponde ao numero de coisas que vocé contou.

1. 1-3 2. 4-5 3. 6-7 4. 8-9 5. 10 ou mais

34. Tem algumas coisas que meu filho faz que me aborrecem muito.
1 2 3 4 5

35. Meu filho passou a ser um problema maior do que eu esperava.

1 2 3 4 5

36. Meu filho exige muito de mim.
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Apéndice C

Questionario Sociodemografico

Data: / /

Instituicéo:

Prontuario n°

Nome da mae:

Nome do filho(a): sexo: ( )F ( )M
Data de Nascimento da mée: / / Idade da mae:
Data de Nascimento do filho: / / Idade do filho(a):

Telefone para contato:

Cidade onde reside: ( )Goiania ( )outro

Escolaridade da méae:

Profissdo da mae:

Atualmente vocé tem trabalho remunerado - fora de casa? ( )sim ( )nédo
Trabalho Informal? ( )sim ( )nao

Qual atividade?

Carga horaria de trabalho semanal: _horas
Quem cuida, a maior parte do tempo, do seu filho(a)?
Seu filho estuda? ( ) Sim ( ) Néao

Qual série?
Tipo de escola: () normal ( ) especial
Vocé tem outros filhos? () Sim Quantos? Idade de todos:

O filho participante do estudo é o () maisnovo ( ) do meio
() maisvelho ( )filho tnico

Religido: Praticante? ( )sim ( ) néo

Plano de Saude: ( ) Sim qual:
( ) Nao

Recebe beneficios Sociais? ( ) Sim qual:
( ) Nao

Renda mensal da familia:

Transporte Utilizado: () carro () 6nibus ( ) moto
() bicicleta ( ) outros:
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Atividades de lazer da mée: ( ) Sim ( ) Naéao
Quais atividades de lazer?

Estado Civil: () solteira ( ) casada ( )divorciada ( )viava ( ) vive
maritalmente
Vocé vive com o pai da crianga do estudo? ( ) Sim ( ) Nao

Idade do pai da crianca:

Escolaridade do pai da crianca:

O seu companheiro ajuda a cuidar do seu filho? ( )Sim ( )N&o
O seu companheiro estd empregado? ( )Sim ( )Nao

Profissdo do companheiro:

A sua moradia é: () propria () aluguel () financiada ( ) cedida por
terceiros

Suaresidéncia é: ( )urbana () rural

Tipo de Construcdo: ( )tijolo ( ) adobe ( ) madeira ( )lona

( ) outros:

Quantos comodos:

NUmero de pessoas que vivem na mesma casa:

Seu filho faz quais terapias: ( )Fisioterapia ( )Fonoaudiologia ( )Terapia
Ocupacional

( ) Psicologia

() Outros

Vocé faz terapia psicolégica? ( )sim () néo

Ha quanto tempo?
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