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RESUMO: As criangas com Paralisia cerebral demandam cuidados que podem perdurar ao
longo de suavida. Diante disso, o objetivo deste trabalho foi investigarindicadores de estresse
parental de cuidadores de criangas com PC residentes na cidade de Castanhal, Estado do
Para, Amazoénia. Participaram 30 cuidadores de criangas na faixa etaria de um a 12 anos,
usuarias de centro de atendimento gratuito e filantropico. Os cuidadores foram entrevistados
individualmente e responderam aos instrumentos: Inventario Sociodemografico, Sistema de
Classificagéo da Fungdo Motora Grossa (GMFCS) e indice de Estresse Parental (PSI/SF).
Os dados foram analisados por meio de estatistica descritiva. Verificou-se que a maioria
dos cuidadores foram maes com baixa renda familiar e pouca escolaridade. Uma parcela
importante de cuidadores estava vivenciando alto estresse parental (46,7%). Conclui-se
que este trabalho fornece subsidios para uma maior compreensao do impacto da Paralisia
Cerebral no Estresse Parental de cuidadores que vivem no contexto amazonico.
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PARENTAL STRESS OF PRIMARY CAREGIVERS OF CHILDREN WITH CEREBRAL
PALSY IN CASTANHAL, STATE OF PARA, AMAZON.

ABSTRACT: Children with Cerebral Palsy require care that can be lifelong and. Thus the
aim of this research has been to investigate indicators of parental stress among caregivers
of children with CP living in Castanhal, the State of Para, Amazon. The study covered a
total of 30 caregivers of children aged one to 12 years old, who used free philanthropic
facilities. Caregivers were interviewed individually and responded to the instruments: the
Sociodemographic Inventory, the Gross Motor Function Classification System (GMFCS)
and the Parental Stress Index (PSI/SF). The data were analysed using descriptive statistics.
The results showed that most caregivers were mothers, with low family income and little
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schooling. Regarding parental stress, a significant proportion of caregivers (46,7%) of the
sample experienced high levels. It is concluded that this work provides support for a greater
understanding of the impact of Cerebral Palsy on Parental Stress of caregivers living in the
Amazonian context.

KEY-WORDS: Deficiency. Parenting. Amazon.

INTRODUGAO

A Paralisia Cerebral (PC) se refere a manifestagdes clinicas diversas que tém em
comum a dificuldade motora em decorréncia de uma lesédo neurologica. O diagndstico &
clinico, sendo obtido por meio do relato da histéria da pessoa e do exame fisico. Para fins
de diagnéstico a lesdo neuroldgica deve se caracterizar como cronica, ndo progressiva e
que tenha ocorrido durante a fase de desenvolvimento do sistema nervoso central. Além
do comprometimento motor, diversas deficiéncias e déficits podem estar presentes, o que
intensifica a exigéncia de cuidados (Fairhurst, 2012; Freitas; Rocha; Haase, 2014; Peixoto
et al., 2020 Rosenbaum et al., 2007).

Os pais de criangas com PC ou quem exerce esse papel (cuidadores primarios)
lidam com uma situacao inesperada e potencialmente ansiogénica. Comumente, sentem
muita apreensao com o presente e o futuro do filho, precisam decidir sobre tratamentos
e o custo financeiro a ser despendido a crianca. Diante deste quadro, os pais tendem a
perceber sua propria saude como insatisfatoria, com sentimentos de sobrecarga, sintomas
de depressao, estresse, dores musculares e redugao da qualidade de vida (Cordeiro, 2012;
Dantas et al., 2017; Guillamén et al., 2013; Neves; Pietrovski; Claudino, 2015).

Apesar de a literatura sinalizar prejuizos a saude dos cuidadores de criangas com
PC, diversos estudos ndao encontraram associacado ou correlagao positiva entre estes e a
gravidade dos disturbios motores da crianga. Dentre as variaveis que podem estar mediando
esta relacéo estao as socioecondmicas, de suporte social e estresse (Almeida et al., 2015;
Cunha et al., 2021; Lima; Cardoso; Silva, 2016; Ribeiro et al., 2014).

Um estudo interessante sobre o estresse de cuidadores com PC foi realizado por
Bella et al. (2011). Estes autores ao estudarem mées de baixa renda de criangas com PC
(N= 38) e sem deficiéncia (N= 37) encontraram elevado indice de estresse em ambos os
grupos, sendo que a percepgao de estresse e o nivel de cortisol salivar das primeiras foram
menores do que das segundas. Uma das hipoteses explicativas para estes resultados
€ que a baixa renda em si pode ter sido uma constante fonte de estresse, enquanto as
demandas oriundas da deficiéncia perderam suas caracteristicas estressoras a medida que
se tornaram parte da rotina familiar.

Dependendo da forma como a familia enfrenta a deficiéncia, a intensidade do
estresse tende a se reduzir ao longo dos anos. Portanto, sem impactos negativos a longo
prazo para o sistema familiar (Afonso; Silva; Pontes, 2020). Van Riper, Cosgrove e Fleming
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(2023), argumentam que existem evidéncias crescentes de que muitas familias se adaptam
com sucesso a deficiéncia.

Desta forma, os profissionais de saude desempenham papel fundamental para a
promoc¢ao de saude e prevencido de adoecimento tanto das criancas com PC como dos
seus pais/cuidadores primarios (Cunha et al., 2017). Para Dantas et al. (2017, p.05):

(...) ao conhecer o contexto biopsicossocial das criangas com PC e suas familias, os
profissionais terdo condigdes de estruturar um projeto terapéutico singular. Nesse
sentido, reconhece-se a importancia de uma assisténcia profissional ampliada que
possa lidar ndo apenas com a crianga com PC, mas com intervengdes junto aos
familiares, garantindo-lhes bem-estar, qualidade de vida e apoio continuo. Mais do
que mera transmissao ou repasse de informagdes, os profissionais devem trabalhar
na perspectiva de troca de saberes com as familias de criangas com PC, objetivando
a corresponsabilizagcdo e o empoderamento da familia para o cuidado, e escolhas

assertivas para uma vida com mais qualidade.

O estresse parental esta relacionado ao exercicio da parentalidade e a autoavaliagao
de conformidade entre o desempenhoreal e oideal no papel de pai, bem como as expectativas
a respeito do filho e das caracteristicas que este apresenta (Abidin, 1992; Wang; Huang;
Kong,2020). Apesar da relevancia do tema, o estresse parental em cuidadores de criancas
com PC é um tema pouco estudado no Brasil.

Considerando que a Organiza¢ao Mundial da Saude (2012) enfatiza a importancia do
ambiente para os processos de saude e doenca, bem como as peculiaridades das cidades
que compdem a Amazoénia brasileira, este trabalho foi norteado pela seguinte pergunta de
pesquisa: Qual o nivel de estresse parental de cuidadores primarios de criancas com PC
na cidade de Castanhal, Estado do Para?

Uma das justificativas para este recorte se deve as caracteristicas das cidades médias
da Amazobnia: trabalhadores desqualificados, empobrecimento e com baixa qualidade
de vida; distinguindo-se daquelas de outras regides que, em geral, demandam mé&o de
obra qualificada e apresentam uma grande parcela da populagéo na classe média. Estas
diferencas remetem a formacéo historica do Estado do Para e as politicas publicas que tém
sido implementadas (Trindade Jr., 2011). Castanhal € a cidade polo da Mesorregiao Nordeste
do Para4, situada a 69 km de distancia da capital Belém. Nos ultimos 20 anos, consolidou-se
como entreposto comercial e rodoviario, apresenta assentamento de plantas industriais e
atividades agroindustriais (Alves, 2012). No entanto, apresenta Nivel de Desenvolvimento
Sustentavel baixo (Instituto Cidades Sustentaveis).
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OBJETIVO

Descrever o nivel de estresse parental de cuidadores primarios de criangas com PC
na cidade de Castanhal, Estado do Para.

METODOLOGIA

Este estudo foi transversal e apresentou uma abordagem quantitativa, de natureza
basica e descritiva. Em relacdo aos procedimentos, realizou-se uma pesquisa de
levantamento. Participaram 30 cuidadores primarios de criangas com paralisia cerebral
(PC), na faixa etaria de um a 12 anos e 11 meses e usuarias de um centro de atendimento
especializado a pessoas com deficiéncia (Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
da cidade de Castanhal — APAE). Os critérios de selegdo dos participantes foram: ter 18
anos ou mais; ser familiar ou tutor de uma crianca com PC com laudo médico que atestasse
o0 quadro clinico; exercer os cuidados parentais a pelo menos 12 meses; apresentar
habilidade verbal e/ou escrita que permitisse responder aos trés instrumentos aplicados na
pesquisa:

1. Inventario Sociodemografico: um questionario cujo objetivo foi caracterizar as
criangas com PC e seus cuidadores primarios a partir de variaveis como idade, renda,
escolaridade.

2. Sistema de classificacdo da Fung¢ao Motora Grossa - GMFCS: este instrumento
visou classificar a fungdo motora grossa da crianga com PC segundo seu desempenho
habitual em casa, na escola e nos ambientes comunitarios. A classificacdo ocorre em
cinco niveis de gravidade organizados de acordo com a idade e a capacidade de iniciar o
movimento, de sentar e andar. A gradagéo do comprometimento se da em ordem crescente,
sendo o Nivel | o mais leve e o Nivel V o de maior gravidade. Nos trés primeiros niveis o
andar se mostra possivel; j& nos niveis quatro e cinco a mobilidade apresenta limitagdes
significativas mesmo com uso de equipamentos e tecnologias de apoio (Silva; Pfeifer;
Funayama, 2010).

3. indice de estresse parental (PSI/SF): visou mensurar o estresse percebido pelos
pais na fungao parental. Foi utilizado o PS| em sua forma curta (PSI/SF), o qual apresenta 36
itens do tipo Likert pontuada de 1 (concordo totalmente) a 5 (discordo totalmente). Quanto
maior o escore obtido pelo participante, maior a intensidade do estresse

Para a coleta de dados utilizou-se a estratégia de convidar todos os cuidadores
de criangcas com PC atendidos pela APAE de Castanhal e que atendiam aos critérios
de selecdo. Quando o cuidador aceitava participar, o mesmo era conduzido a uma sala
reservada e respondia aos instrumentos individualmente. Informa-se que todos os cuidados
éticos foram respeitados, incluindo o uso do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
a garantia de sigilo da identidade dos participantes. A pesquisa foi aprovada por Comité de
Etica de Pesquisa envolvendo Seres Humanos (CAAE:20823313.0.0000.0018).
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Os dados foram transcritos para o programa Excel e analisados por meio de estatistica
descritiva. A correcao do PSI/SF foi realizada conforme Riberio et. al (2014): as respostas
de todos os itens foram somadas para gerar o escore da escala geral do PSI/SF (PSI Total).

RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra foi composta predominantemente por maes (N=27), casadas ou que
convivem maritalmente (N = 20), cuja ocupacéao foi do lar (N= 25) e residentes na zona
urbana (N = 20). Além disso, observou-se que a maioria apresentava baixa renda familiar
(renda inferior a 01 salario: N=19; renda de 01 ou mais salarios-minimos: N = 11) e pouca
escolarizagao (Ensino Basico Incompleto ou n&o cursado: N= 20).

Resultados semelhantes foram encontrados por Peixoto et al. (2020), ao realizar um
estudo epidemioldgico a partir de um inquérito de base populacional na cidade de Aracaju,
capital de Sergipe, posto que grande parte das criangas e adolescentes com PC e suas
familias viviam na linha da extrema pobreza; sendo a mae a cuidadora principal, com baixa
escolaridade e dona de casa. Os autores argumentam que “agir sobre a pobreza e as
diferencgas sociais é também agir sobre os determinantes da saude e sobre uma das causas
da doenga” (Peixoto et al., 2020, p. 410).

Em relagao ao Estresse Parental, foi identificado que quase metade dos participantes
experienciavam altos niveis de estresse (Estresse clinico: N = 14, 46,7%), sendo a média
do PSI Total igual a 95 (desvio padrao = 15,29; mediana = 93; min =70 e max = 133). Estes
dados sao similares aos obtidos por Ribeiro et al. (2014) que encontraram um percentual
de 45,3% de estresse clinico em maes de criangas com PC.

A Figura 1 apresenta os dados do PSI Total segundo as variaveis Renda familiar e
Comprometimento motor. Observou-se média mais alta para aqueles com Renda familiar
de até 01 salario-minimo e para quem cuidavam de crianga com Comprometimento motor
grave (Niveis IV e V do GMFCS).

Figura 1: Dados do PSI Total em fungédo da Renda familiar e GMFCS

Variavel Média Mediana Desvio Padrao N

Renda Familiar

Até 1 salario 96,0 93 15,1 19
Mais de 1 salario 92,1 93 16,2 11
GMFCS
Niveis I, 11 e lll 89,9 92 11,5 17
Niveis IVe V 101,8 102 17,3 13

Fonte: autoria prépria (2024).
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Os estudos sobre o impacto da deficiéncia na familia e sobre a qualidade de vida de cuidadores de
criangas com PC descrevem, em geral, que a vulnerabilidade social aumenta a sobrecarga fisica e emocional
do cuidador e agrava as dificuldades de acesso a saude, educagao, mobilidade urbana e participagéo social
(Cavalcante et al., 2017; Dantas et al., 2017; Neves; Pietrovski; Claudino, 2015). Semelhante a este
estudo, Cordeiro (2012) identificou que elevados indices de estresse parental se mostraram
associados ao baixo nivel socioeconémico. Em contrapartida, no estudo de Ribeiro et al. (2014) as
analises multivariadas indicaram que a renda familiar ndo explicava os niveis de estresse
parental.

Em relagdo ao comprometimento motor da crianga, a literatura indica que ele
aumenta a sobrecarga de cuidados e o desgaste fisico do cuidador. Contudo, seu impacto
sob o estresse parece ser mediado por diversos fatores, como suporte social informal,
coparentalidade e assisténcia a saude (Almeida et al., 2015; Cunha et al., 2021; Ribeiro et
al., 2014). Para Dantas et al. (2017, p.04):

Na vivéncia com essa condigdo crbnica, a familia sente-se temerosa em cuidar da
crianga, necessitando do apoio dos profissionais de saude no sentido de orienta-la
sobre a condigao clinica da crianga, possiveis limitagdes e os cuidados necessarios.
Nesse processo, a responsabilizagédo do profissional na elaboragao de planejamento
que contemple agdes de apoio e de intervengao, que promovam o desenvolvimento
da crianga em seu potencial maximo, além de ampliar as relagbes das familias,

contribuem consubstancialmente para a qualidade de vida e dos cuidados™.

Quando esclarecida e orientada suficientemente sobre o quadro clinico de seu
filho e como ajuda-lo, a familia se sentira mais segura, confortavel e empoderada,
buscando diferentes maneiras de manusear a crianga, ofertando o estimulo
necessario para seu progresso motor e de desenvolvimento para o alcance de todo

0 seu potencial®

Diante do exposto, os resultados deste trabalho apontam a importancia de
incluir variaveis relacionadas aos familiares das criangcas com PC ao se investigar o
desenvolvimento destas e seus processos de saude e doenga, bem como, incluir a familia
nos acompanhamentos terapéuticos.

CONSIDERAGOES FINAIS

Conclui-se que o objetivo desta investigagao foi alcangado, uma vez que indicou que
os niveis de estresse parental de cuidadores de criangas com PC residentes na cidade de
Castanhal. Quanto as limitagdes deste estudo estao: sele¢ao de amostra por conveniéncia
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e vinculada a apenas uma instituicdo de assisténcia; o que restringe a generalizagéo dos
resultados encontrados. Por outro lado, suas potencialidades sao evidentes ao fornecer
subsidios para politicas publicas voltadas as familias de criangas com PC e para atuagao
de profissionais da saude e assisténcia social.

Considerando que uma grande parcela dos participantes vivencia estresse parental
intenso e apresenta vulnerabilidade socioecondmica, a relevancia deste trabalho se justifica
ainda ao dar visibilidade aqueles que exercem o cuidado parental como individuos a serem
acolhidos por profissionais da Saude. Mais que isso, salienta a necessidade de um trabalho
de atencdo a Saude voltada a familia, posto que o0 acompanhamento em saude unicamente
da crianga com PC é muito menos eficaz e negligéncia a literatura cientifica que advoga
acerca da importancia da familia e do ambiente para os processos de saude e doenca.
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